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厚生労働科学研究費補助金（成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業） 

総括研究平成２５年度終了報告書 

 

慢性疾患に罹患している児の社会生活支援ならびに療育生活支援に関する実態調査および

それら施策の充実に関する研究 

 

研究代表者 水口 雅 東京大学 大学院医学系研究科 教授 

 

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を促すことを目的

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

ールの作成に着手した。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、目的の達成を目指す。 

 

 

研究分担者 

及川 郁子  聖路加看護大学 教授 

西牧 謙吾  国立障害者リハビリテー 

       ションセンター病院 部長 

石崎 優子  関西医科大学 准教授 

掛江 直子  国立成育医療研究センター 

       研究所 室長 

 

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（五十嵐隆, 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。 

 日本では、慢性疾患を有する児に医療費

助成を主とした療養支援が行われているが、

利用できる医療費助成制度が複数存在して

おり、制度を越えた全体像の把握ができて

いない。慢性疾患を有する児の教育環境と

療養環境に関する実態も不明な点が多く、

このような包括的な全国規模の横断研究は

過去にない。 

本研究は、日本における慢性疾患を有する

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する

もので、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できる。 

 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研究でもあ
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り、これらは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

りを目指すものである。 

 

Ｂ．研究方法 

 本研究では、1) 我が国における慢性疾患

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（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：森臨太郎、森崎菜穂、佐々

木八十子（国立成育医療研究センター研究

所） 

 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、調査票作成の

ための質的研究、サンプリング検討、パイ

ロット調査を行なった。 

<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：渡邉輝子（済生会横浜市東

部病院）、西田みゆき、込山洋美（順天堂

大学看護学部） 

 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。 

<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: 本田雅敬（東京都立小児総

合医療センター）、丸光恵（東京医科歯科

大学保健衛生学研究科） 

 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。そこで本年度は、成人移行

期支援看護師用ガイドブックを研究者間で

吟味し、移行支援ガイドブック医師版を作

成した。 

<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
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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） 

 長期に療養する必要がある慢性疾患児は、

通常の教育を受けることに心理社会的理由

で困難を抱えるケースが多く、不登校に陥

るケースも少なくない。そこで、これまで

病弱教育の中で、慢性疾患児が多く在籍す

る通常の教育関係者向けに啓発ツールとし

て「支援冊子」を開発し、慢性疾患児が在

籍する学校の教職員向けに理解啓発を進め

てきた。しかし、慢性疾患の中には希少疾

患も数多く、実際にそのようなケースを受

け持たない教員向けの理解啓発には限界も

ある。そこで西牧らは、これを医療と病弱

の連携ツールとして、慢性疾患児が入院・

通院する医療サイドから、保護者や本人を

通じて教育情報を伝えてもらえるような仕

組み作りに取り組んできた。特に、北海道

では、道内3医育機関の3大学の小児科教室

の協力の下、仕組みを構築中である（北海

道プロジェクト）。 

 本研究では、医療、保健福祉、教育が連

携して、慢性疾患のある子どもの療養環境

整備を行うための課題を整理し、保健・福

祉・教育の各圏域を越えた広域における連

携モデル提示を行う。そのために、教育関

係者が病気に関する一定の専門性を確保す

るための支援ツールである「支援冊子」の

有効性評価を、各領域の専門家に対して行

うとともに、医療関係者の慢性疾患児の支

援に関する意識調査を実施し、連携に向け

ての課題を明らかにする。次に、北海道の

医療・保健・福祉・教育の行政機関の協力

を得て、希少疾患を含め、漏れのない支援

の仕組みの構築を行い、構築された支援の

仕組みが有効に機能するか否かの検証を行

う。また、医療、保健福祉、教育の連携ツ

ールの一つである、小児慢性特定疾患児手

帳の在り方及び手帳の内容についての検証

を行い、連携強化を図る。 

（倫理面への配慮） 

 慢性疾患を有する児ならびにその家族に

対する実態調査、子どもと家族のための療

養支援モデルの作成、移行支援ガイドブッ

ク医師版の作成、病弱教育に係る北海道プ

ロジェクトを実施する際は、国の疫学研究

に関する倫理指針（平成 19 年文部科学省・

厚生労働省告示第 1 号）を遵守し、担当す

る研究分担者の所属機関ならびに協力医療

機関等の倫理委員会の審査・承認を得て行

った。また、調査に際しては、被験者の任

意性を担保し、得られた情報は連結不可能

匿名化をして個人情報保護に努める等、倫

理的配慮を怠らないようにした。 

 

Ｃ．研究結果 

 本年度は３年計画の初年次であるため、

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につ

いて横断調査を実施するため、国内外の子

どもの健康やQOL/Well-being及び慢性疾

患・難病患者の生活状況等に関する先行研

究の質問票を参考に①調査コンテンツの検

討、②子どものwell-beingに関する尺度の

系統的文献レビュー、③サンプリングの検

討、④当該研究分野の先行する諸外国の研

究機関との連携･協力体制の構築を行った。

さらに、慢性疾患を有する子どものQOL評価

尺度として、本研究で使用を検討している

DISABKIDSの日本語版開発を行い、信頼性お

よび妥当性の検証を並行して実施した。 

<2> 患者・家族に対する支援体制の構築に

関する研究 

 慢性疾患児が発達段階に沿って幼少期か

ら自立に向けた適切な療養支援を受けられ

るためのモデル案の作成と評価を目的とし
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た。本年度は文献検討およびインタビュー

調査を実施した。①疾患の理解、②自己管

理（セルフケア）の促進、③自己決定の育

成、④関連機関との連携、⑤発達課題の５

つの視点と発達段階を枠組みとし、支援目

標・支援の方向性と具体例・評価と評価項

目のポイントを記載したモデル案を作成し

た。 

<3> 成人移行期における自立支援の検討 

 患者の自立に向けて学童期・思春期から

成人後を見越した疾病教育を行うことが重

要である。その実現に向けて、まず小児期

を担当する医療者に小児科から成人科への

移行期医療のあり方に関する知識を普及さ

せるため、成人科への移行について概説し

た小児科医向け移行支援ガイドブック（試

案）を作成した。ガイドブック（試案）の

内容は疾患領域に共通した総論的なものと

し、それとは別に関連事項を設け、移行支

援外来を実施している病院、小児血液疾患

患者会、成人期小児慢性疾患患者の妊娠に

関する産科医のコメントならびに移行支援

看護師研修について紹介し、移行支援に関

する知識を深める資とする。 

作成したガイドブック（試案）は日本小児

科学会を通じて各分科会に配布し、次年度

以降の意識集約を行うとともに、領域別の

各論作成に役立てていただく。 

<4> 病弱教育における自立支援施策の充実

の検討 

 北海道をフィールドとして、道内の３大

学病院で病弱教育に関する医療従事者への

意識調査に着手した。道・市の行政データ

活用を可能とした。「慢性疾患を抱える子ど

もとその家族への支援の在り方（平成 25 年

12 月報告）」を受けて、より具体的に地域

で実現する方策を提言する方向に研究計画

を変更することにした。 

 

Ｄ．健康危険情報 

 なし。 

 

Ｅ．研究発表 
 1.  論文発表 
 横谷進, 落合亮太, 小林信秋, 駒松仁子, 

増子孝徳, 水口雅, 南砂, 八尾厚史. 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. 日本小児科学会雑誌 118(1): 

98-106, 2014. 

 

 2.  学会発表 
 岩崎博之, 太田さやか, 内野俊平, 水野葉

子, 高橋長久, 三牧正和, 齋藤真木子, 水口雅. 
ケトンフォーミュラ長期使用により微量元素

欠乏症状が出現した 2 症例. 第 117 回日本小

児科学会学術集会 広島, 2013 年 4 月 19 日 
 高橋長久, 内野俊平, 太田さやか, 下田木

の実, 岩崎博之, 三牧正和, 水口雅：経管栄養

中の患児における尿中ヨウ素及び甲状腺機能. 
第 55 回日本小児神経学会学術集会, 大分, 
2013 年 5 月 31 日 
 
Ｆ．知的財産権の出願・登録状況 
1. 特許取得 
2. 実用新案登録 
3.その他 
 いずれもなし。 
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分担研究平成２５年度終了報告書 

 

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 
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研究要旨 

慢性疾患を有する子どもの w ell-bein g 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について横断調査を実施するため、国内

外の子どもの健康や Q O L /W ell-bein g 及び慢性疾患・難病患者の生活状況等に関

する先行研究の質問票を参考に①調査コンテンツの検討、②子どもの w ell-being

に関する尺度の系統的文献レビュー、③サンプリングの検討、④当該研究分野の

先行する諸外国の研究機関との連携･協力体制の構築を行った。さらに、慢性疾

患を有する子どもの Q O L 評価尺度として、本研究で使用を検討している

D ISA B K ID S の日本語版開発を行い、信頼性および妥当性の検証を並行して実施

した。 
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A . 研究目的 

本研究では、慢性疾患を有する子どもの

w ell-bein g 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

を調査することにより、w ell-bein g 向上を目指

した包括的支援のあり方を検討するため、慢性

疾患を有する児の身体的、心理社会的状態等の

実態調査を実施することを目的としている。 

本年度は、次年度以降のパイロット調査およ

び全国横断調査を実施するための事前研究と

して、①調査コンテンツの検討、②子どもの
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w ell-bein g に関する尺度の系統的文献レビュ

ー、③サンプリングの検討、④当該研究分野の

先行する諸外国の研究機関との連携・協力体制

の構築を行うことを目的とした。 

さらに、慢性疾患を有する児の w ell-bein g

の実態調査を行う上で使用を検討している

Q O L 評価尺度に関して、日本語での妥当性が

検証されていないものについて、本研究の一環

として日本語版尺度の開発研究を行うことと

した。 

 

B . 研究方法 

研究 1: 調査コンテンツの検討 

1-1.  調査コンテンツの検討 

国内外の子どもの健康や Q O L /W ell-bein g お

よび慢性疾患・難病患者の生活状況等に関する

先行研究における質問票等を参考に、調査デザ

インの検討のみならず、調査項目の作成を行っ

た。 

具体的には、諸外国において先行して実施さ

れている「子どもの Q O L /W ell-bein g に関する

調査」である、M easu rin g N ation al W ell-bein g 

- Children’s Well-bein g 2012（イギリス）、

K iG G S: T he G erm an  H ealth  In terview  an d  

E xam in ation Su rvey for C h ild ren  an d  

A d olescen ts（ドイツ）、H ealth  an d  W ellbein g 

of C h ild ren  in  W estern  A u stralia 2012（オース

トラリア）等を参考に、w ell-bein g の構成概念

の整理等を行い、各ドメインにおける調査項目

の検討を行った。これらはいずれも慢性疾患児

のみを対象とした調査ではなく、健常児を含め

た子ども全般の健康や Q O L /W ell-bein g に関す

る全国規模の実態調査である。本研究において

健常児を含めた子どもの調査票を参考にした

理由としては、(1) 近年、慢性疾患児に限定し

た Q O L /W ell-bein g に関する全国規模の調査は

稀有であること、(2) 慢性疾患の有無が子ども

の目指すべき Q O L /W ell-bein g を左右するのか、

という論点があると考え、慢性疾患に特有な質

問項目のみならず、子ども一般に共通した質問

項目を検討することが有益であると考えため

である。 

慢性疾患に特有な質問項目の検討について

は、各対象者がどのような慢性疾患を有するこ

とによってどのような状態におかれているか

を評価・把握するため、H U I：H ealth  U tilities 

In d ex（感覚、移動、情動、認知、セルフケア、

痛み、受胎能力等の属性から健康状態の Q O L

値を得る）と E u roQ ol: E Q -5D （移動の程度、

身の回りの管理、ふだんの生活、痛み・不快感、

不安・ふさぎ込みについての自己評価）がもっ

とも参考になると考えた。多くの先行研究では、

対象疾患を有る程度限定して調査研究を計画

しているため、疾患名とその疾患の重症度を訊

ねることで、対象者の置かれた状況を把握する

ことが容易であるが、本研究では対象疾患を限

定せず「慢性疾患を有する児」を対象と設定し

て研究を計画していることから、疾患毎の重症

度評価を実施することが困難である。これらの

ことを踏まえ、H U Iや E u roQ ol: E Q -5D 等の状

態評価が本研究に適しているかを判断するこ

ととした。 

さらに、国内での先行調査研究である難病患

者等の日常生活状況と社会福祉ニーズに関す

るアンケート調査票（障害者総合福祉推進事

業）、小児期に長期療養生活を経験した若者の

就労実態調査（希少性難治性疾患患者に関する

医療の向上及び患者支援のあり方に関する研

究）、在学中のこころの問題に関するアンケー

ト調査（小児慢性特定疾患の効果的療育支援の

あり方と治療の評価に関する研究）等も参考に

して検討を行った。 

質問項目は、本分担研究の先行研究の検討結

果に基づいて作成した図 1 の W ell-bein g 構成
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領域をもとに、各ドメインに該当する質問項目

を整理し、各質問項目に対して既存の尺度が存

在するか否かを確認し、既存の尺度がある場合

は、その尺度の日本語版があるか否かを確認し

た。既存の尺度がない場合、先行研究を参照し、

質問文ならびに選択回答肢を作成した。 

既存の尺度で測定できるドメインについて

は、本調査対象者に適切且つ国際比較が可能な

尺度を優先して検討を行った。 

1-2. D IS A B K ID S（慢性の病気をもつ子どもの

ための調査票）日本語版開発研究 

D ISA B K ID S は、欧州の研究グループ

（D ISA B K ID S grou p、代表：ドイツの M on ika 

B u llin ger 教授）によって 8 ヶ国語で開発され

た慢性疾患を有する児のための Q O L 評価尺度

である。この尺度は、慢性疾患を有する児の

生活の質と自立の促進をめざした欧州のプ

ロジェクトの一環で作成された尺度であり、

子どもの視点から、身体的、心理的、および

社会的幸福度について生活の質を評価する

ことが可能とされている。本調査研究の目的

を鑑みると、D ISA B K ID S は有用であると考

えられることから、当該尺度の日本語版

valid ation  stu d y を実施し、日本語版を開発

することとした。 

D ISA B K ID S の日本語版開発の手続きとして

は、(1) Forw ard  tran slation（2 名の翻訳者によ

る独立した日本語版試訳の作成）、  (2) 

R econciliation  of item s（各項目の照合）、 (3) 

B ack tran slation（日本語訳を更に英訳）、 (4) 

R eview  of th e Forw ard  an d  B ackw ard  

Tran slation（順翻訳および逆翻訳の再検討）、 

(5) A ssessm en t of C on cep tu al E qu ivalen ce / 

First H arm on ization  of P roblem atic Item s in  a 

Telep h on e C on feren ce（電話会議による概念的

同等性の評価／不確かな項目の調整）、 (6) 

P re-test（日本語訳の表現の適切性等を検討）、

(7) In tern ation al harm on ization（国際的調整）、 

(8) V alid ation  stu d y（日本の対象集団でのデー

タを集積）、 (9) 結果を解析・評価し rep ort

する。 

本研究は、国立成育医療研究センターを継続

的に受診（通院・入院）している者のうち、慢

性（おおよそ 6 ヶ月以上）の経過をたどる疾患

に罹患している者で、保護者ならびに患者の双

方から、調査協力に対する自発的同意・アセン

トが得られる者を対象に実施した。対象者数は、 

(6)の p re-test については、4～7 歳（男女各 3

名とその保護者）、8～11 歳（男女各 3 名とそ

の保護者）、12～18 歳（男女各 3 名とその保護

者）、合計 18 組の親子とし、(8) の V alid ation 

stu d y では、4～7 歳（患者：60 名、保護者 60

名）、8～18 歳（患者：120 名、保護者 120 名）

とした。 

 

研究 2: 子どもの w ell-b ein g に関する尺度の

系統的文献レビュー 

 近年、Q O L とは別に、ウェル・ビーイング

（w ell-bein g）という用語が人口に膾炙してい

る。だが、その認知度に反して、w ell-bein g の

意味するところのもの、およびそれを測定する

尺度は明らかにされていない。本研究 2 では、

系統的レビューの手法を用い、子ども

（child ren）と青年（ad olescen ce）の w ell-bein g

のレビューのレビューを行うことによって、系

統的に w ell-bein g を明らかにし、それを測定

する尺度を明らかにすることを試みた。 

検索には、書誌データベースは、M E D L IN E
（O vid よりアクセス）、E M B A SE（E lsevier
よ り ア ク セ ス ）、  P sycIN FO  お よ び

C IN A H L（E B SC O H ostよりアクセス）の計

4 つのデータベースを用いた。論文の選別基

準に関しては、選別に含めるものとしては①

子ども（ch ild ren）と青年（ad olescen ce）の
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w ell-bein g を測っているもの、②システマティ

ック・レビュー、メタ・アナリシス、w ell-bein g

に関する既存研究のオーバービューおよびサ

マリー、とした。一方、除外基準としては、①

子どもと青年以外（両親、兄弟、ケア・ギバー、

老人、家族）の w ell-being を図っているもの、

②成人の w ell-bein g のみに焦点をあててレビ

ューしているもの、とした。 

検索は、専門の司書によって、以下の検索用

語を用いて行った。 

['w ell-being' OR 'wellbeing’OR 'wellness' 
O R  'h ap p in ess' O R  'h ap p y' O R  'th riv$' O R  
'flourish$' OR‘pleasure' OR 'joy' OR 'life 
A D J1 satisfaction ' O R  'satisfaction  A D J1 
w ith  A D J1 life' O R  'strength $' O R  'blessin g$' 
O R  'virtu e$' O R  'good  A D J1 life' O R  
'fu lfilm en t' O R  'eu d aim on ia' O R  
'eu d aem on ia' O R  'h ed on ism ' O R  'cop in g' 
O R  'sp iritu al' O R  'com fort') A N D  
('ad olescen $' O R  'teen $' O R 'ch ild ' O R  'in fan t' 
O R  'n ew born ' O R  'baby' O R  'n eon ate') A N D  
('scale*' O R  'm easu re*' O R  'tool' O R  
'in stru m en t' O R  'assessm en t' O R  
'qu estion n aire' O R  'su rvey' O R  'ratin g') 
A N D  ('review ')] 
前述の 4 つのデータベースから、上記の選別

基準に従って検索した結果、計 1,171 本の論文

が検出された。これらの検出された論文に対し

て、2 名のレビューアーが個々に独立して、上

記の選別基準に基づいて妥当と思われる論文

を、タイトルとアブストラクトからさらに選別

した。2 名が独立して選別した論文は、それぞ

れ 47 本、50 本であった。その後、同 2 名が互

いに選別した論文を突き合わせ、タイトルとア

ブストラクトからの選出に加わらなかった第

三者を含めた計 3 名によって、それぞれの選別

した論文が妥当であるかを討議し、最終的な選

別を行った。その結果、11 本の論文が選別さ

れた（B end er 1997; B riggs 2011; C h avez 2005; 

E ccles 2008; Fern an d es 2012; .L ip p m an  2011; 

L ou  2008; Pollard  2003; Seaberg 1998; Sm ith  

2006; Tsan g 2012）が、さらに精査することで、

C h avez（2005）は概念的な論文であるとして、

除外することを決定した。 

次に、上記の 10 本の論文を精読、A M STA R

（A M STA R に関しては、B everley J Sh ea, et al. 

D evelop m en t of A M STA R : a m easu rem en t 

tool to assess th e m eth od ological qu ality of 

system atic review s, B M C  M edical R esearch 

M ethodology 2007 参照）によってスコアリング

を行った。 

 

研究 3: サンプリングの検討 

本研究では、過去の先行研究のレビューおよ

び 2 次利用が可能である関連団体から提供さ

れた情報を用いて、慢性疾患を有する児の横断

調査実施のために可能であるサンプル方法を

比較検討した。 

 

研究 4: 当該研究分野の先行する諸外国の研究

機関との連携・協力体制の構築 

調査コンテンツ作成の参考としたドイツの

子どもの健康に関する全国規模調査（K iG G S）

の研究本部が設置されている R obert K och  

In stitu te（ベルリン）にて、研究代表者/研究グ

ループメンバーと面談し、K iG G S に関する聞

き取り調査および本研究計画に対する助言を

得た。また、本研究の一環として日本語版の開

発を行っている慢性の病気をもつ子どものた

めの調査票（D ISA B K ID S）に関して、研究代

表者が在籍する U n iversity M ed ical C en ter 

H am bu rg-E p p en d orf（ハンブルク）を訪問し、

D ISA B K ID S 研究グループが提示する翻訳・妥

当性検証の手順書の確認を行った。 
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ドイツと同様に当該分野の調査研究が進ん

でいる イギリスでは、 N H S R & D  H TA  

P rogram m e の報告書として包括的にまとめら

れ た Q u ality-of-life m easu res in ch ron ic 

d isease of ch ild h ood （2001）の著者である

C h ristin e E iser教授（U n iversity of Sh effield）

と面談し、慢性疾患を有する児の Q u ality of 

life / W ell-bein g の尺度および調査研究に関す

るヒアリングを行った。また、慢性疾患を有す

る児の成人医療への移行支援に関する研究や

慢性疾患を有する児の w ell-bein g 研究プロジ

ェクトにおいて戦略的な研究を実施している

N ew castle U n iversity のA llan  C olver教授と面

談し、本研究計画に対する助言を得た。 

 

（倫理面への配慮） 

研究 1 の 1-2 については、国立成育医療研究

センターにて患者ならびにその保護者を対象

にデータ収集を行うことから、文部科学省・厚

生労働省告示第 1 号「疫学研究に関する倫理

指針 」（平成 19 年 8 月 16 日全部改正）を遵守

し、対象者の人権保護を徹底して実施した。そ

の他の研究については、人ならびに人資料を用

いない研究であることから、倫理的には問題な

いと考える。 

倫理面への配慮は、具体的には、対象者への

説明は、説明文書を用いて行い、本研究の意義

ならびに方法等を理解し、本研究への協力につ

いて書面による同意を得られた者のみを対象

者とした。なお、同意書は、研究責任者のもと

で厳重に保管することとした。同意の撤回につ

いては、本調査に協力するまでであればいつで

も撤回でき、調査中に辞退したくなった場合も

同様とした。 

なお、研究 1 の 1-2 の(6) P re-testならびに(8) 

V alid ation  stu d y については、国立成育医療研

究センター倫理委員会の承認（受付番号 734

および 750）に基づく機関の長の承認を得て実

施した。 

 

C . 研究結果と考察 

研究 1: 調査コンテンツの検討 

1-1.  調査コンテンツの検討 

本研究の結果に基づき、以下の通り、調査コ

ンテンツを整理、作成した。 

(1) 基本情報 

保護者に対する調査項目は、続柄（子どもと

の関係）、年齢、配偶者の有無、学歴、子ども

の年齢・性別・出生国・国籍、子どもと普段一

緒に暮らしている人、家庭・生活環境（家族の

構成人数、兄弟・姉妹の人数、住まいの種類、

車の保有台数）、保護者の健康状態・ストレス・

悩み、経済的な状況（雇用について・世帯の主

生計者・世帯の合計収入/支出・医療費の自己

負担額）、医療・教育サービスの受給に関する

項目とした。 

子どもに対する調査項目は、年齢により回答

できる項目が異なるため、本人の年齢・性別、

現在の学校又は最終卒業学校、罹患している慢

性疾患名等に関する項目とした。 

(2) Q O L（Q u ality of L ife） 

子どもの Q O L に関しては、健常児との比較

が可能である K ID SC R E E N もしくは Ped sQ L

が適当であると考えたが、日本語版の

valid ation  stu d y の状況から、Ped sQ L 日本語

版がより適切である考えた。 

親の Q O L に関しては、簡便さ等を総合的に

検討し、W H O -5（日本語版）が適切であると

判断した。 

(3) 慢性疾患を有する児の Q O L  

慢性疾患を有する児の生活の質と自立の促

進をめざした欧州のプロジェクトの一環で作

成された尺度である D ISA B K ID S が、子どもの

視点から、身体的、心理的、および社会的幸福
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度について生活の質を評価することが可能と

されていることから、さらに欧州での国際共同

研究にて広く用いられていることから適当と

考えた。なお、D ISA B K ID S 日本語版の開発に

ついては、本研究 1-2 にて実施している。 

(4) 抑うつ尺度 

抑うつ状態は Q O L に影響する可能性が高い

ことは既に指摘されている。国際的にも広く使

用され、日本語での妥当性が検証されている

D SR S-C （8-15 歳）および C E S-D （16-18 歳）

を使用して、抑うつの状態を評価することとし

た。 

(5) 慢性疾患に関する状態 

疾患名、発症時の年齢、病名診断時の年齢、

診断がつくまでに受診した医療機関数、通院頻

度、通院の付添い人の要不要、入院泊数、健康

状態、視力、聴力、障害者認定、知的障害の有

無、リハビリや機能訓練の頻度、服薬・排泄・

着替え・食事、学校/訓練所/職場などでトイレ

の介助の要不要、医療・公的サービスの利用状

況（最後に受診した時期、通院している医療機

関・診療科、通院する際の主な交通手段、医療

機関までかかる時間、通院する際の介助の必要

性、通院する上での課題・不安、ショートステ

イの利用、受給している医療費補助）等に関す

る項目とした。 

(6) 自律性尺度 

E m otion al A u ton om y Scale（E A S: 心理面の

自律性尺度 20 項目）は、もともと健常な思春

期の児童を対象とした自律性を測定するため

の尺度として開発されたが、安藤ら（2005）が

日本における慢性疾患児の精神的発達側面で

ある自律性を測定するための尺度が必要と考

え、日本語版 E A S の妥当性と信頼性について

検討した。数少ない日本語版小児用自律性尺度

を検討した結果、このような背景で作成された

尺度は本調査の対象者の自律性の測定に妥当

であると考えた。 

以上の (1) ～ (6) までの項目に加え、質問

票の最後に「現在・今後、生活する上での不安

や気になること」について自由記載できるよう

記入欄を設けることとした。 

なお、回答者（保護者、子ども）、子どもの

年齢、治療期間（6 ヶ月未満 or 以上）により

項目数は異なる（46～120）予定である。 

1-2. D IS A B K ID S（慢性の病気をもつ子どもの

ための調査票）日本語版開発研究 

D ISA B K ID S 日本語版開発研究は、 (6) 

P re-testおよび(7) In ternation al harm on ization

（国際的調整）が本年度中に終了する。これら

が終了し次第、(8) V alid ation  stu d y を実施する

予定である。（研究計画書は、既に国立成育医

療研究センター倫理委員会の審査を経て、承認

されている。） 

 

研究 2: 子どもの w ell-b ein g に関する尺度の

系統的文献レビュー 

 系統的レビューの結果は、以下の通りとなっ

た（表 1）。 

 スコアリングに関しては、それぞれ以下のよ

うになった [B en d er 1997 = 2; B riggs 2011 = 1; 

E ccles 2008 = 2; Fern an d es 2012 = 6; .L ip p m an  

2011 = 2; L ou  2008 = 4; Pollard  2003 = 6; 

Seaberg 1998 = 2; Sm ith  2006 = 3; Tsang 2012 = 

9]。 

現在までの論文の精読によると、これらの最

新の研究を以てしても、未だに w ell-bein g の

測り方に合意が得られていないとの結論が出

ており、本研究 2 は、これら先行研究に新たな

知見を加えることによって、w ell-bein g を測定

する尺度の発掘に、一定以上の貢献ができたと

考えられる。 

以下、これまでの論文のサマリーを述べる。

A M STA R のスコアリングを含め、Tsan g（2012）
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の論文（908 論文が抽出され、その中から 29

本が最終的に選別されている）が、最も体系

的・網羅的に w ell-being を測定する尺度を明

らかにしている。事実、Tsan g （2012）が

A M ST E R のスコアリングが 9 点と最も高い。

しかしながら、Tsan g（2012）が使用している

データベースは、A cad em ic Search  P rem ier、

M E D L IN E、P R O Q U E ST、P sycIN FO 、C IN A H L 

P L U S、P sych osocial an d  H ealth  In stru m en tで

あり、本研究より多くのデーター・ベースを使

用しているにもかかわらず、見落とされている

尺度も多数あることが今回の研究で明らかに

なった。例えば、M u ltid im en sion al Stu d en t’s 

L ife Satisfaction  Scale（M SL SS）や Perceived  

C om p eten ce Scale for C h ild ren 、 C ogn itive 

A bilities Testなどの尺度がそれに該当する。 

 

研究 3: サンプリングの検討 

(1) 母集団の定義 

我々の目標とする母集団は、実際小児慢性特

定疾患治療研究事業を利用しているか否かの

有無に関わらず、慢性疾患を有する児とし、小

児慢性特定疾患治療研究事業に申請している

児と同等の慢性疾患に罹患した児とした。 

このため、まず、我々は慢性疾患に罹患した

児の調査に関する文献の系統学的レビュー

（van d er L ee JH  2007）を通し、慢性疾患に罹

患した児を、“6 ヶ月以上継続的に一つの病名

で通院もしくは入院加療を要している児（0～

18 歳）”と定義した。 

次に、今回は主に小児慢性疾患事業等の支援

事業の対象となりうる児のうち、主観的

w ell-bein g について自記式評価尺度等に回答

可能な年齢の児を対象としていることから、未

就学児（0～7 歳）については除外した。また、

広汎性発達障害・知的障害・学習障害のみを疾

患として有する児についても、自記式調査に対

応が難しいことから含めないこととした。 

結果として、母集団は、“8～18 歳の 6 ヶ月

以上継続的に一つの病名で精神科以外に通院

もしくは入院加療をしている児”とした。 

(2) サンプリング方法の比較 

上記の定義を使用した場合、慢性疾患に罹患

した児は全児童の 1～10% と予想される（van  

d er L ee JH  2007）。また、我が国での小児慢性

特定疾患治療研究事業への申請は年間約 10 万

件で、0～18 歳人口の約 0.5% である。 

量的調査を実施する場合、そのサンプリング

方法には主に下記の方法がある。 

①全数調査 

②単純無作為抽出法 

③多段階無作為抽出法など系統的抽出法 

我々はこれら 3 つの各方法について、まずは

全国横断調査に先立ち計画している北海道調

査を想定し、その利点、欠点、および実施可能

性について検討を行った。 

①全数調査 

全数調査は、返答率さえ高くに維持すること

が可能であれば、一番バイアスがかからず総意

を汲み取れる（実態が把握できる）方法である。 

しかし、北海道の人口は全国の約 10％であ

り、また小児慢性特定疾患登録患者数も年間約

1 万件である。このため、今回量的な調査を実

施する場合、全数調査は膨大な対象人数となる

ため、その実施については極めて困難である。 

②単純無作為抽出法 

米国などにおいてはランダムダイアル法に

よる電話調査（van  D yck P C  2002, van  D yck P  

2004）、また、ドイツにおいても個人識別番号

を用いた対面調査により、単純無作為抽出法を

使用した慢性疾患児の実態調査（L am p ert T  

2009）を行っている。 

本研究において単純無作為抽出法を検討し

た場合、主な具体的調査は電話調査あるいは学
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校調査となる。電話調査は簡便である反面、現

在は固定電話の減少および携帯電話の普及の

ため、北海道などある特定の地域に住む患児に

選択的につながることは極めて難しくなって

いる。また、鈴木らが報告したように我が国に

おいて電話調査は拒否率が 50% を超えること

が多く（鈴木達三 2003）、電話調査により評価

が妥当な返答率を得ることは極めて難しいと

推測される。 

一方、道中全ての小中高校に協力をいただき、

例えば全学級で出席番号が“5”である児をサ

ンプルするということは大変バイアスがかか

りにくく、妥当な結果が得られることが予想さ

れるが、全学校から了解を得るのは現実的に極

めて困難である。 

③多段階無作為抽出法など系統的抽出法 

多くの統計にて好まれる方法としては、母集

団リストをいくつかの層（年齢、性別、居住地

域など）において分けた上で、その各層から単

純無作為抽出あるいは全数調査を行う方法で

あり、わが国における乳幼児発育調査など多く

の政府統計で使われている。 

この方法は、あらかじめ母集団リストの特性

が把握され、また各層における返答に対する相

違やバラツキが想定できれば、より小さな標本

で母集団について推論が可能となる。 

しかし、今回我々は完全な患者リストを有し

ておらず、また年齢、性別、居住地域、病状、

などが返答のバラツキに与える影響も正確に

は推測できていない。このため、我々は慢性疾

患に罹患した児について現時点で最も詳細に

年齢、性別、居住地域、病状に関する情報が得

られると考えられる、小児慢性特定疾患事業の

登録情報を用いた多段階無作為抽出法を検討

した。 

まず抽出法としては、第 1段階が 3次医療圏、

第 2 段階が市町村による層別化を行った。これ

は医療圏により医療の提供体制が、そして居住

市町村により提供される医療福祉サービスが

異なり、これが患児の実態に影響を与え得ると

推測できるからである。 

結果として、北海道の 6 つの 3 次医療圏の全

てにおいて、医療計画中核都市（函館、札幌、

旭川、北見、帯広、釧路）および各 3 次医療圏

の中核都市以外の 1 都市（十勝、道南のみ中核

都市以外に該当病院がないため中核病院から

病院を選定）を選定した。 

その上で、選定市町村の中の医療施設のうち

小児慢性疾患事業の申請書提出が 3 年間で 40

症例以上あった施設を選定した。 

最後に、選定された施設においては、3 ヶ月

間に小児科を受診した全患者のうち対象（“8

～18 歳の 6 ヶ月以上継続的に一つの病名で精

神科以外に通院もしくは入院加療をしている

児”）に当てはまる患児の全数調査とした。 

この方法により選定された病院について、巻

末資料に示した（添付資料 1～6）。また、この

方法論に基づき選定された病院とそれ以外の

病院に通院した小児慢性特定疾患治療事業登

録患児の疾患および年齢の分布、そして施設の

規模（平均年間症例数による分類）による同様

の偏りについて、表 2 および表 3 に記す。 

 

研究 4: 当該研究分野の先行する諸外国の研究

機関との連携・協力体制の構築 

ドイツの子どもの健康に関する全国規模調

査 K iG G S （R obert K och In stitu te）の調査票

開発の背景や調査方法等のヒアリングから、慢

性疾患の定義付けの難しさ、本調査研究との規

模の違いを認識した一方で、本研究の調査対象

にも共通して調査すべき質問項目、今後日本で

同様の全国規模調査を実施する際に参考とな

る調査方法や課題等が明らかになった。 

D ISA B K ID S 研究グループ代表者との打ち合
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わせでは、D ISA B K ID S（慢性の病気をもつ子

どものための調査票）の翻訳・妥当性検証の詳

しい手順の確認及び共同研究の締結を行った。 

U n iversity of Sh effield  の C h ristin e E iser教

授とのヒアリングでは、慢性疾患に関する状態

を測定する尺度として、国際的にも広く使用さ

れ、日本語版も開発されている H U I：H ealth 

U tilities In d ex を使用するよう助言を得たため、

調査コンテンツ作成の参考とした。 

N ew castle U n iversity のA llan  C olver教授と

のヒアリングでは、慢性疾患を有する児の 

Q u ality of life / W ell-bein g に関する多国間共

同研究の経験から、国際共同研究における課題

や助言を得た。また、本研究に有益な研究資料

や論文等を多数ご提供いただいた。 

 

D . 結論 

研究 1: 調査コンテンツの検討 

1-1.  調査コンテンツの検討 

本研究により、 (1) 基本情報、 (2) Q O L

（Q u ality of L ife）、(3) 慢性疾患を有する児の

Q O L、(4) 抑うつ、(5) 慢性疾患に関する状態、

(6) 自律性から成る約 120 項目を作成した。 

1-2. D IS A B K ID S（慢性の病気をもつ子どもの

ための調査票）日本語版開発研究 

 D ISA B K ID S 日本語版開発研究は、 (1) 

Forw ard  tran slation（2 名の翻訳者による独立

した日本語版試訳の作成）、 (2) R econ ciliation  

of item s（各項目の照合）、 (3) B ack tran slation

（日本語訳を更に英訳）、 (4) R eview  of th e 

Forw ard  an d  B ackw ard  Tran slation（順翻訳お

よび逆翻訳の再検討）、 (5) A ssessm en t of 

C on cep tu al E qu ivalence / First H arm on ization  

of P roblem atic Item s in  a Telep h on e 

C on feren ce（電話会議による概念的同等性の評

価／不確かな項目の調整）、 (6) P re-test（日本

語訳の表現の適切性等を検討）までがほぼ終了

し、本年度中に(7) In tern ation al h arm on ization

（国際的調整）が完了し、 (8) V alid ation  stu d y

（日本の対象集団でのデータを集積）および 

(9) 結果を解析・評価し rep ortの手続きに入る

予定である。なお、(8)のフィールド調査につ

いては、既に国立成育医療研究センター倫理委

員会の審査を経て、承認されている。 

 したがって、次年度以降の調査研究において、

D ISA B K ID S の使用が可能になる予定である。 

 

研究 2: 子どもの w ell-b ein g に関する尺度の

系統的文献レビュー 

今回の研究において、ドメインに関しては、

①p h ysical、②p sych ological、③cogn itive、 ④

social、⑤econ om ic が重要であるということが

明らかになった。とりわけ、④socialは社会的

な 観 点 か ら の み の 指 標 で あ る が 、 ②

p sych ologicalは,感情やメンタルヘルス、メン

タルの疾患を含むドメインであり、  ③

cogn itive は、知的な能力、または学校におけ

る成果などを図る指標である、という区別をす

ることの重要性が新たに明らかになった。また、

それぞれのドメインは、p ositive と negative

に分けて考えなければならないという、その重

要性もこの研究において明らかになった。 

なお、既にこれらの結果は、研究計画および

調査コンテンツの検討に活かしてきた。 

 

研究 3: サンプリングの検討 

 効果的な多段階無作為抽出法を行うため

の母集団リストを欠く中、小児慢性特定疾患

事業の登録情報を用いて施設選定を行った結

果、疾患年齢および疾患については、大きく代

表性を損ねることはないことが確認された。 

しかし、医療設備や医療情報へのアクセスに

ついては、小規模医療機関に通院している児と

大規模医療機関に通院している児とでは異な
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ることが推察されるため、本サンプリング法を

採用する際にも、小規模医療機関に通院してい

る個人識別情報が把握できる患児（小児慢性特

定疾患事業の登録患児など）については、別途

情報を収集し、必要に応じて比較することは有

用であろう。 

 今回我々は、慢性疾患に罹患している児の大

規模調査はかつて行われたことがなく、参照デ

ータをもたない中、これらの児を対象とした研

究のサンプル選定方法を検討した。当該研究班

において実施する研究計画では、全数調査や単

純無作為抽出法は非現実的であり、また効率的

な多段階無作為抽出法を行うための母集団リ

ストは有していないことから、小児慢性特定疾

患事業の登録情報を用いて 3 次医療圏、市町村、

施設という多段階無作為抽出法がよりベター

であろうことが明らかとなった。しかし本研究

においては、対象人数が膨大でかつ既存情報か

らは同定が難しいこと、また各患児の社会的・

医学的・生物学的状況が質問票の返答内容に与

えうる影響が不確実であることより、いかなる

サンプリング方法をとるについても、その利点

欠点および妥当性を十分加味して結果を解釈

することが重要であろう。 

 

研究 4: 当該研究分野の先行する諸外国の研究

機関との連携・協力体制の構築 

諸外国の当該研究の専門家との研究打ち合

わせを通して、有益な情報交換・連携体制の構

築ができた。次年度以降も、引き続き当該研究

領域の専門家として、必要に応じて助言を得て

いく予定である。 

 

 以上の本年度の成果を踏まえ、次年度以降の

全国横断調査の実施に向けて、パイロット調査

ならびに北海道調査等を進めていきたいと考

える。 
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表 1. AMSTAR によるスコアリング結果 
 

 
B en d e

r 
1997 

B rig g s 
2011 

E ccles 
2008 

F ern an d es 
2012 

L ip p m an  
2011 

L o u  
2008 

1. W as an  'a p rio ri' d esig n  
p ro v id ed ? 

2.N o  2.N o  2.N o  4.N A  2.N o  1.Y es 

2. W as th ere d u p licate stu d y  
selectio n  an d  d ata 
extractio n ? 

2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  

3. W as a co m p reh en siv e 
literatu re search  
p erfo rm ed ? 

1.Y es 2.N o  2.N o  1.Y es 1.Y es 1.Y es 

4. W as th e statu s o f 
p u b licatio n  (i.e. g rey  
literatu re) u sed  as an  
in clu sio n  criterio n ? 

2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  1.Y es 

5. W as a list o f stu d ies 
(in clu d ed  an d  exclu d ed ) 
p ro v id ed ? 

2.N o  2.N o  2.N o  1.Y es 2.N o  2.N o  

6. W ere th e ch aracteristics 
o f th e in clu d ed  stu d ies 
p ro v id ed ? 

1.Y es 1.Y es 1.Y es 1.Y es 
3.C an 't 
an sw er 

1.Y es 

7. W as th e scien tific q u ality  
o f th e in clu d ed  stu d ies 
assessed  an d  d o cu m en ted ? 

4.N A  4.N A  4.N A  4.N A  4.N A  4.N A  

8. W as th e scien tific q u ality  
o f th e in clu d ed  stu d ies 
u sed  ap p ro p riately  in  
fo rm u latin g  co n clu sio n s? 

4.N A  4.N A  4.N A  1.Y es 4.N A  4.N A  

9. W ere th e m eth o d s u sed  to  
co m b in e th e fin d in g s o f 
stu d ies ap p ro p riate? 

2.N o  4.N A  4.N A  1.Y es 4.N A  4.N A  

10. W as th e lik elih o o d  o f 
p u b licatio n  b ias assessed ? 

2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  

11. W as th e co n flict o f 
in terest stated ? 

2.N o  2.N o  1.Y es 1.Y es 2.N o  2.N o  

T O T A L  SO C R E  2 1 2 6 2 4 
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表 1. AMSTAR によるスコアリング結果（続き） 
 

 P o llard  
2003 

Seab erg  
1998 

Sm ith  
2006 

T san g  
2012 

1. W as an  'a p rio ri' d esig n  
p ro v id ed ? 

1.Y es 2.N o  1.Y es 1.Y es 

2. W as th ere d u p licate stu d y  
selectio n  an d  d ata 
extractio n ? 

1.Y es 2.N o  2.N o  1.Y es 

3. W as a co m p reh en siv e 
literatu re search  
p erfo rm ed ? 

1.Y es 
3.C an 't 
an sw er 

2.N o  1.Y es 

4. W as th e statu s o f 
p u b licatio n  (i.e. g rey  
literatu re) u sed  as an  
in clu sio n  criterio n ? 

1.Y es 2.N o  2.N o  1.Y es 

5. W as a list o f stu d ies 
(in clu d ed  an d  exclu d ed ) 
p ro v id ed ? 

1.Y es 1.Y es 2.N o  1.Y es 

6. W ere th e ch aracteristics 
o f th e in clu d ed  stu d ies 
p ro v id ed ? 

1.Y es 1.Y es 1.Y es 1.Y es 

7. W as th e scien tific q u ality  
o f th e in clu d ed  stu d ies 
assessed  an d  d o cu m en ted ? 

4.N A  4.N A  2.N o  1.Y es 

8. W as th e scien tific q u ality  
o f th e in clu d ed  stu d ies 
u sed  ap p ro p riately  in  
fo rm u latin g  co n clu sio n s? 

4.N A  4.N A  4.N A  1.Y es 

9. W ere th e m eth o d s u sed  to  
co m b in e th e fin d in g s o f 
stu d ies ap p ro p riate? 

4.N A  4.N A  1.Y es 1.Y es 

10. W as th e lik elih o o d  o f 
p u b licatio n  b ias assessed ? 

2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  

11. W as th e co n flict o f 
in terest stated ? 

2.N o  2.N o  2.N o  2.N o  

T O T A L  SO C R E  6 2 3 9 
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表 2. 北海道における⼩児慢性特定疾患治療研究事業登録⼈数の疾患分類

内訳と年齢内訳（選定された病院とそれ以外の病院の比較） 

  それ以外 選定病院  

疾患分類 悪性新生物(%) 12.0 10.7 

慢性腎疾患(%) 10.1 14.2 

慢性呼吸器疾患(%) 1.1 1.3 

慢性心臓疾患(%) 6.0 8.7 

内分泌疾患(%) 42.8 35.6 

膠原病(%) 3.6 4.1 

糖尿病(%) 11.6 9.1 

先天代謝異常(%) 4.3 4.5 

血友病等血液・免疫疾患(%) 4.0 2.6 

神経・筋疾患(%) 4.0 6.7 

成⻑ホルモン（慢性腎不全）(%) 0.4 2.4 

合計(%) 100 100 

年齢 13〜18 歳(%) 54.3 50.1 

8〜12 歳(%) 45.7 49.9 
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表 3. 北海道における⼩児慢性特定疾患治療研究事業登録⼈数の疾患分類

内訳と年齢内訳（平均年間症例数による分類）  

 

平均年間症例数による 

施設分類 

1〜10 10〜30 30 以上 

疾患分類 悪性新生物(%) 12.7 10.5 11.1 

慢性腎疾患(%) 10.1 9.0 14.6 

慢性呼吸器疾患(%) 1.2 1.2 1.3 

慢性心臓疾患(%) 4.1 6.9 8.8 

内分泌疾患(%) 40.1 45.1 35.1 

膠原病(%) 3.2 3.6 4.2 

糖尿病(%) 14.9 10.3 9.0 

先天代謝異常(%) 5.6 4.1 4.4 

血友病等血液・免疫疾患(%) 4.5 4.1 2.5 

神経・筋疾患(%) 3.3 4.8 6.6 

成⻑ホルモン（慢性腎不全）(%) 0.4 0.4 2.4 

合計(%) 100 100 100 

年齢 13〜18 歳 61.3 48.2 50.9 

8〜12 歳 38.7 51.8 49.1 
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添付資料 1. サンプリング方法 
 
1. 症例数 100 例/年以上の 16 病院全て（カバー率 63% ）と療育施設 1 施設

を選定 

北海道大学病院 

旭川医科大学病院 

北海道立子ども総合医療･療育センター 

N T T 東日本札幌病院 

札幌医科大学付属病院 

市立札幌病院 

函館五稜郭病院 

独立行政法人国立病院機構北海道医療センター 

総合病院釧路赤十字病院 

JA 北海道厚生連帯広厚生病院 

北見赤十字病院 

市立釧路総合病院 

医療法人渓仁会手稲渓仁会病院 

苫小牧市立病院 

JA 北海道厚生連札幌厚生病院 

医療法人王子総合病院 

北海道立旭川肢体不自由児総合療育センター 

2. 症例数 40～99 例/年の 28 病院のうち医療計画中核都市（函館、札幌、

旭川、北見、帯広、釧路）以外の 7 病院から各医療圏 1 病院（十勝、道

南のみ中核都市以外に該当病院がないため中核病院から病院を選定）を

選定 

JA 北海道厚生連網走厚生病院 オホーツク 

  町立中標津病院 釧路根室 

  社会福祉法人北海道社会事業協会帯広病院 十勝 

  江別市立病院 道央 

  名寄市立総合病院 道北 

  社会福祉法人函館厚生院函館中央病院 道南 

（症例数 30～99 例/年にした場合の追加病院） 

広域紋別病院 オホーツク 

  滝川市立病院 道央 

  市立稚内病院 道北 

  市立函館病院 道南 
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厚生労働科学研究費補助金（成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業） 

分担研究平成 25 年度終了報告書 

 

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 聖路加看護大学小児看護学教授 

 

研究要旨 

本研究は、慢性疾患児が発達段階に沿って幼少期から自立に向けた適切

な療養支援を受けられるためのモデル案の作成と評価を目的としている。

本年度は文献検討およびインタビュー調査を実施した。その結果、①疾患

の理解、②自己管理（セルフケア）の促進、③自己決定能力の育成、④子

どもの社会化と関連機関との連携、⑤発達課題の５つの視点と発達段階を

枠組みとし、支援目標・支援の方向性と具体例・評価と評価項目のポイン

トを記載したモデル案を作成した。 

 

 
研究協力者 
市原真穂（千葉県千葉ﾘﾊﾋﾞﾘﾃｰｼｮﾝｾﾝﾀｰ） 
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） 
込山洋子（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（東京女子医科大学看護学部） 
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） 
 

Ａ．研究目的 

2013 年 12 月に厚生労働省社会保障審議

会児童部小児慢性特定疾患患児への支援の

在り方に関する専門委員会より「慢性疾患

を抱える子どもとその家族への支援の在り

方（報告）」が提出された１）。当該報告によ

ると、慢性疾患児の特性を踏まえた健全育

成や社会参加の促進、地域関係者が一体と

なった自立支援の充実が重要な柱の一つと

して位置づけられており、殊に患児の自立

促進を図るための総合的な支援の強化、成

人期に向けた切れ目のない支援が必要とさ

れている。 

慢性疾患児の成人期への移行支援にすで

に取り組んでいるアメリカの報告では、診

断のついた時から将来を見据えた移行プロ

セスが始まっており、両親は子どものヘル

スケアの責任を担うものの、子どもの成長

に合わせてその責任を子どもへ徐々に移行

していくこと、そして、幼少期より準備を

始めていかなければならないとしている２）。

また、幼少期からの移行プロセスも示され
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ている３）。 

わが国では、近年、小児慢性疾患児の移

行期支援について日本小児科学会による検

討が始まっており 4） 、成人移行期支援を

主眼とした看護師向けガイドラインも作成

されている 5）。しかし、幼少期から成長過

程に応じた支援という視点での検討は未だ

ない。 

本分担研究班では、慢性疾患児がライフ

ステージ（幼少期から思春期まで）に応じ、

自立に向けた適切な療養支援が受けられる

ために、看護師が支援に関わるうえでのモ

デル案を作成し、その評価を行うことを目

的とした。また、作成したモデル案を元に

小児慢性特定疾患児手帳への記載事項の提

案を行う。 

本年度は、文献検討およびインタビュー

調査をもとに、療養支援のモデル案を作成

することとした。 

 

Ｂ．研究方法 

１．文献調査：和文献を中心に医中誌 Web

版 2000 年～2013 年について、小児慢性特

定疾患、小児看護をキーワードとして検索

し、主に自立支援に関連する 12 文献につ

いて検討した。 

２．ヒアリング調査：医療機関に勤務する

小児看護専門看護師と療養支援に関わるス

タッフ（医師、外来看護師、臨床心理士）

の計 21 名にグループインタビュー法によ

り実施した。あらかじめ当該機関での慢性

疾患児への支援状況と課題について記載し

ていただき、それをもとに意見交換を行っ

た。調査にあたっては聖路加看護大学研究

倫理審査委員会の承認を得て実施した（承

認番号 13-050）。 

３．モデル案の作成：モデル案作成の準備

として、保育園関係者 6 名、学校関係者 6

名に、医療機関との連携等に関する現状や

課題をヒアリングし、モデル案に反映され

るよう整理した。 

 

Ｃ．研究結果 

１．文献調査（表１） 

 文献調査の結果を以下の 4 点にまとめ、

表 1 に示した。対象疾患は糖尿病 3 件、心

疾患 3 件、その他 6 件の 12 件であった。

文献リストは表を参照（（番号）は表の文献

番号である）。 

１）疾患の理解 

幼児期では、疾患を含めた身体の説明を

始めていく必要がある(1)と言われており、

3 歳ごろは疾患や治療について子どもが理

解できるようなパンフレットの作成が望ま

れる(2)。学童期では、子ども自身が疾患を

理解し、セルフケアを行えるようにする 

(2)(3)などが示唆されている。具体的な危険

性や対処法、安全策の評価を子どもと共有

することで、子どもの理解を促すことにつ

ながる(4)。療養行動に対して抱く恐怖や自

己嫌悪など否定的な感情が、疾患の受容に

影響しているとの報告があり(5)、疾患を正

しく理解するよう促すことが求められる。

思春期では、疾患に関する情報の曖昧さは

不安を助長する (6)(7)(8)(9)こと、小・中学

校で周囲に病気のことを伝えないことでの

セルフコントロールが悪化するとの報告も

ある(10)。 

しかし、親は医療従事者が子どもに直接

疾患の話をすることを好まないといわれて

いる (6)(7)(8)(9)。正確な情報を子どもに与

えることの必要性を両親と共有し、早い段

階から疾患について子どもに伝えていくこ

と、子どもと両親が将来について話し合う

状況を作ることが必要である(3)。疾患を持

つ自分を支えてくれる他者がいる実感が、

疾患の理解、自己管理を促し、前向きに受

け 止 め よ う と す る 思 い に つ な が る

(6)(7)(8)(9)。 
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２）自己管理（セルフケア）の促進 

幼児期は病気による制限が有りつつも、

子どもなりの基本的生活習慣の獲得を促し

ていく必要がある (2)(3)。学童期では、子

どもの入学や宿泊教室への参加の機会を利

用し、参加するにはどのようなセルフケア

ができている必要があるのか、両親、子ど

もに対して働きかけを行う(2)(3)。思春期で

は、親が主体となって管理した場合、人と

の違いから負い目を感じ、いじめを受けて

いたとの報告もあり(10)、子どもに主体を

移し自己管理に対する意識を高めるような

支援を行うことが必要である(12)。 

周囲の人々の過度な配慮、過干渉が病気

の自己管理や社会的自立の妨げとなってい

る(6)(7)(8)(9)との報告もあり、子どもの自

立心を尊重しながら子どもを見守るよう、

両親をサポートしていく必要がある(3)。 

 

３）自己決定能力の育成 

幼児期の子どもの自己決定において、子

どもの自律性に対する親の許容や尊重が、

社会的に幼児が自己を主張する活動には重

要である。幼児の自己のあり方に合わせて

親が支援することで、5 歳以降の幼児は治

療に対して自分で規定し方向付ける過程を

踏みやすくなる(11)という報告がある。子

どもが、自らの疾患に向き合い、子どもな

りの理解する姿勢を助けることで自己決定

を促す必要がある(1)。 

思春期の子どもは、疾患の判断は自分に

任せてほしいと認識している。しかし疾患

を自分自身の問題として実感するだけの情

報が与えられていない(6)(7)(8)(9)。両親の

子どもに対する疾患の説明をフォローする

とともに、診察時、子どもが医療者に自分

の体調や要望を直接話し相談できるように

支援することが必要である(3)。 

 

４）子どもの社会化と関連機関（地域・教

育等）との連携 

（１） 幼稚園・保育園、小中学校との連携 

入園や入学などを契機として担任教師や

養護教諭との連携をとり、保育園・幼稚園

や学校での対応可能な範囲を確認する(5)。

集団生活の開始により、子どもは病気であ

る自己と他者を比較し劣等感を感じる危険

があるが、学校行事に子どもが参加できる

ことで自信や自尊感情の形成にもつながる 

(1)。疾患を学校で公にするべきか否かの判

断は保護者の判断を踏まえて慎重を期す必

要があるが、学校の担任や養護教諭との連

携・調整を行い、細かな情報が学校へ伝わ

るようにし、円滑な学校生活を営めるよう

支援するとともに、いじめに対する配慮が

必要となる(2)。 

 

（２） ピアグループなどの支援 

思春期の子どもは他者と病気である自己

を比較し、劣等感を抱くことがある。こう

した感情を防ぐためにも、子どもの活動の

場を広げることは有用である。子どもの成

長に合わせ、趣味を持つこと、レジャーに

参加する機会を持てるよう両親にサポート

を促していく(3)。キャンプや患者会で他の

子どもと接することは、セルフケアを親か

ら子どもに移行する意識付けになっている 

(1)(3)。両親にとっても、他の慢性疾患児を

持った親からの経験や励ましを得られる場

となる(3)。  

親への複雑な思いや生活上の困難を持ち

ながら、十分には対処できない小学生の時

期から、キャンプ等同じ疾患を持つ子ども

との交流を促すことが求められる(10)。 

 

２．ヒアリング調査（表 1） 

 ヒアリング調査結果については、上述の

文献調査と重なる内容であった。具体的事

例などを含め、表 1 に記載した。 
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３．モデル案の作成 

１）枠組み 

（１）支援の視点 

 本モデル案では、小児慢性疾患児への支

援の標準的なものを作成することを意図と

している。支援の視点としては、①疾患の

理解、②自己管理（セルフケア）の促進、

③自己決定能力の育成、④子どもの社会化

と関連機関との連携、⑤発達課題、の５つ

とした。 

① ～④は、文献調査とヒアリング調査 

の結果を踏まえ、⑤については、今日の子

どもたちのおかれている社会状況などから、

子どもの社会性を育み自立した大人として

育てていくことの重要性が指摘されており
６）、疾患の有無に関わらず必要な視点とし

て組み入れた。 

 

（２）発達段階 

 モデル案で示す発達段階は、自立に向け

たロードマップとして 5 段階にしている。 

出生から幼児前期、幼児後期、学童前期、

学童後期、思春期（15 歳ごろまで）とし、

発達の目安として活用するものである。 

 

２）モデル案の内容（表２） 

 モデル案は、前述の 5 つの視点と発達段

階に応じて、目標（子どもや親の目標）、支

援と具体例（支援の方向性と具体的関わり

の例）、評価と評価項目を示した。 

評価については、患児の発達に合わせて

医療者が患児や家族の状態を評価し、それ

に基づいて患児の自立に向けた支援を可能

とするチェックリストを作成した(表３)。 

 自立のための支援は、「医療者とのコミュ

ニケーション」を通して、「関係機関と連携」

しながら、「疾患の理解」や「自己決定能力

を育成」し、「自己管理(セルフケア)能力を

高めていく」ものであると捉え、チェック

リストには、「医療者とのコミュニケーショ

ン」を設けた。 

 

文献 

1) 厚生労働省 慢性疾患を抱える子ども 

とその家族への支援の在り方（報告）平成

25 年 12 月 18 日（水）  

http://www.mhlw.go.jp/stf/shingi/000003

2555.html 

2) ReissJG,GibsonRW,WalkerLR. Health 

care transition:youth,family,and 

provider perspectives. 

Pediatrics.2005;115,112-120. 

3）Transition Timeline for Children and 

Adolescents with Special Health Care 

Needs: Chronic Illness/ Physical 

Disabilities. Adapted from the 

Adolescent Health Transition Project 

sponsored by the Children with Special 

Health Care Needs Program, Washington 

State Department of Health and the 

Clinical Training Unit, University of 

Washington,1995. 

http://depts.washington.edu/healthtr/ 

4) 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

年 1 月 10 日）

https://www.jpeds.or.jp/modules/news/in

dex.php?content_id=83 

5)成人移行期支援看護師・医療スタッフの

ための移行期支援ガイドブック(第 2 版)、

東京医科歯科大学大学院保健衛生学研究科

国際看護開発学、2012、東京 

6) 文部科学省 子どもの徳育の充実に向け

た在り方について（報告） 

http://www.mext.go.jp/b_menu/shingi/ch

ousa/shotou/053/gaiyou/attach/1286128.

htm 

 

Ｄ．健康危険情報 



29 

 なし 

 

Ｅ．研究発表 

学会発表 

西田みゆき、及川郁子、林亮ほか：小児慢

性疾患患児への自立支援の実態、日本小児

看護学会第 24 回学術集会(2014 年 7 月) 

発表応募中 

 

Ｆ．知的財産権の出願・登録状況 

 なし 
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表１ 文献調査およびヒアリング調査結果 その１ 

 

発達段階   疾患の理解 
自己管理（セルフケ

ア）の促進 
自己決定能力の育成 

子どもの社会化と関

連機関（地域・教育等） 

幼児前期 
（2-3
歳） 

子
ど
も
へ
の
ケ
ア 

  

・幼児にとっての健康
問題や治療への関与
は、幼児が医療体験に
ついて学習したり知
ることであり、日帰り
手術に向けてあらわ
す自立性の一つであ
る（２）。 
・基本的生活習慣の獲
得（３）。 

・幼児の治療への〈拒
否〉は健康問題の改善
への抵抗という自己
主張であり、治療への
〈受容〉は健康問題の
改善につながるよう
に自己のあり方を移
行させる役割がある
（２）。 

  

親
へ
の
ケ
ア 

・説明については、3歳ごろ
は疾患や治療についてどの
ように伝えようと考えてい
るかを確認し、子どもへの説
明が子どもが理解できるよ
うなパンフレットの作成が
臨まれるケアとして含まれ
た（３）。 
・成長している子どもに気づ
き、子どもの発達を感じられ
るような援助（３）。 
・親が子供を可愛い、家族で
一緒に過ごしたい、と思える
場面や時間を意識的に作り、
親子の愛着形成を促すこと
で、この時期の家族の発達課
題である、新しい親役割の自
覚や養育という役割行動の
獲得が促進され、在宅生活へ
の動機づけにつながる〈11）。 
・bigin to keeping a record 
lf your child's early 
intervention, 
educational, and medical 
history, including 
immunizatons. (12) 

親の期待や希望より
幼児の要求や希望が
優先される安心や自
信を拡大する親のケ
アは、幼児が状況期待
をキャッチしたり、状
況期待に乗っていく
ための原動力になっ
ている（２）。 
・基本的生活習慣の獲
得（３）。 
 
＊低年齢ほど親の意
向に左右されてしま
う傾向にある。 

  

・Atend support 
groups and get to 
know other parents 
who have children 
with a chronic 
illness.learn from 
their 
experiences,be 
encouraged, and find 
out about helpful 
resources.(12) 
 
＊市町村によっては、
受診しやすいように
保育所や住所変更な
どの手続きをサポー
トしている。 
＊保育園に入ること
が、大変難しいことが
多くいが、入園後は保
育園も、子どもの自立
性を高めるケアをや
ってくれている。 

幼児後期 
（就学
前: 

4-6 歳) 

子
ど
も
へ
の
ケ
ア 

・assign your child chores 
appropriate for his/her 
ability level.(12) 
・teach natural 
consequences of your 
child's behaviors and 
choices.(12) 
 
＊子どもへの説明は医師が
主体で実施しているが、思春
期までに説明がされていな
いと問題が大きくなりやす
い。説明のタイミングは、幼
児期では症状や治療に関す
ることを中心とし、症状を通
して病態生理の説明をする。
小学校高学年では自分の体
に関心持たせるように病態
の説明などができるのでは
ないか。 
＊2-3 歳から本人には処置
について説明をしている。5
歳くらいになると、経験を元
に症状と薬を関連付けて説
明できる(喘息）。 

・幼児にとっての健康
問題や治療への関与
は、幼児が医療体験に
ついて学習したり知
ることであり、日帰り
手術に向けてあらわ
す自立性の一つであ
る（２）。 
・基本的生活習慣の獲
得（３）。 
・begin teaching your 
child self-care 
skills: general 
skills and those 
related to his/her 
special needs.(12) 

・幼児の治療への〈拒
否〉は健康問題の改善
への抵抗という自己
主張であり、治療への
〈受容〉は健康問題の
改善につながるよう
に自己のあり方を移
行させる役割がある
（２）。 
・5歳以降の幼児は、
日帰り手術に向けて
自分で規定し方向付
ける過程を踏みやす
くなる（２）。 
・encourage 
decision-making 
skills by offering 
choices. 
・begin helping your 
child interact 
directly with 
doctors, nurses, 
therapists, and 
teachers.(12) 
・continue to 

・親への複雑な思いや
生活上の困難を持ち
ながら、十分には対処
できない小学生の時
期から、小児糖尿病キ
ャンプ等同じ疾患を
持つ子どもとの交流
を促す（１）。 
・continue 
involvement in 
community and 
recreational 
activities that 
include children 
with and without 
special needs.(12) 
・encourage hobbies 
and leisure 
activities; include 
exploring community 
and recreational 
activities, clubs, 
4-H, scouts, 
campfire, 
YMCA,sports, and so 
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encourage 
decision-making 
skills by offering 
choices.(12) 

on.(12) 

親
へ
の
ケ
ア 

・成長している子どもに気づ
き、子どもの発達を感じられ
るような援助（３）。 
・説明については、3歳ごろ
は疾患や治療についてどの
ように伝えようと考えてい
るかを確認し、子どもへの説
明が子どもが理解できるよ
うなパンフレットの作成が
臨まれるケアとして含まれ
た（３）。 
・begin to keeping a record 
lf your child's early 
intervention, 
educational, and medical 
history, including 
immunizatons. (12) 
・assign your child chores 
appropriate for his/her 
ability level.(12) 
・teach natural 
consequences of your 
child's behaviors and 
choices.(12) 
・begin teaching child 
about relationships, 
personal space,and their 
body(including their heart 
condition).(12) 
 
＊先天性疾患では、就学時、
3－4年生のお泊りの時期な
どのタイミングで先生や友
達にどのように話していく
かを考える。就学準備のため
には、前年の秋ごろから始め
るとよいのではないかとい
う意見があった。 
＊子どもの疾患の受け止め
について、親の不在時に子ど
もと話すと「疾患の話を聞い
たことがない」という事例が
ある。医師が親に話している
場面に同席していても、大人
同士の話し合いと思ってい
る。子どもに「自分に話して
いるんだ」という場面を設定
すると徐々に責任が芽生え
るのではないか。 

 
・begin teaching 
child about 
relationships, 
personal space,and 
their 
body(including 
their heart 
condition).(12) 

・乳児期後半ごろから
母親から子どもへの
情動調律とそのこと
への子どもの乗りが
起こり、子どもの対人
関係や自己性を規定
していく。子どもの自
律性と親の支援との
バランスが取れるこ
とが親の援助力の一
つであり、子どもの自
律性への親の許容や
尊重が、社会的に幼児
が自己を主張する活
動には重要であるた
め、幼児の自己のあり
方に合わせて親が支
援することは大切で
ある（２）。 
・encourage 
decision-making 
skills by offering 
choices.(12) 
 
 
＊できるだけ制限の
ない日常生活を目指
し、子どもの積極性を
獲得できるように家
族を支援する（自己肯
定感を育てて、自己決
定支援につなげる）
(腎臓）。 

・小学校入学に向けて
保健室でどの程度の
処置を行えるか養護
教諭に確認し、医療環
境を整えることも重
要である(４)。 
・Atend support 
groups and get to 
know other parents 
who have children 
with a chronic 
illness.learn from 
their 
experiences,be 
encouraged, and find 
out about helpful 
resources.(12) 
 
＊小学校就学に関し
ては、情報は親同士の
口コミが多く、親はど
こに相談していいか
わからない、就学が自
立のタイミングとは
知らない、看護師も手
を差し伸べていない
という意見があった。 
＊地域に病弱児学校
がないため、校長、教
頭、養護教諭に相談
し、親が教育委員会に
掛け合って病弱児学
級を作ってもらった
ことがある。脳腫瘍の
場合、見極めが難し
く、普通か養護かがぎ
りぎりまでわからな
いことがあり、子ども
に頑張らせすぎるこ
ともあるとの事例の
紹介があった。 
＊入学準備のために
保健師や MSW,学校と
連携を図る 
＊医療的ケアのある
子どもの幼稚園・保育
園の受け入れが厳し
く、保護者の付添など
を求められ、自立心を
育てる機会が弱めら
れている。 
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表１ 文献調査およびヒアリング調査結果 その２ 

 

発達段階   疾患の理解 
自己管理（セルフ

ケア）の促進 
自己決定能力の育成 

子どもの社会化と

関連機関（地域・

教育等） 

学童前期 

（7-9

歳） 

子
ど
も
へ
の
ケ
ア 

・病気を隠すのではなく、子ども
自身が自分の疾患や体調管理につ
いて理解し、他者への説明ができ
るようになる（３）。 
・子ども自身が自分の疾患を理解
し、予測し、対処できるような基
本的生活習慣におけるセルフケア
を早期に行えるようにしておくこ
とが必要（３）。 
 
＊小学生になると、外来で医師が、
年に 1回、自分の病気のことをど
のように理解しているか、子ども
に尋ねている。その前に、親がど
のように話しているかを確認す
る。 
ライフイベントに応じて医師が時
間をとって本人と話をした方がい
いのではないか、ということ（施
設内で）意見が出ている。 
＊重篤な患者は学童期に自己管理
を始める時期や吸入など手技が変
わるような時に関わることが多
い。症状がなない場合は、年齢が
上がらないと疾患を理解して継続
させることは難しい。継続的に治
療ができる子どもは、家族に同病
者がいることや生活の中に組み込
まれているとき。家族全体でコン
トロールが難しい事例もある。小
学生頃には説明を理解できるよう
になるので、喘息では 1－6年生の
様々な年代の子どもが合同のキャ
ンプをする。（喘息） 
＊学童期頃よりパンフレットを用
いて説明することが多い、症状が
なくてもテステープの確認など目
に見えることから支援すると療養
生活が整う場合がある。小学 5年
生の時に発症し、理解できるかと
思い説明したが、中学 3年の時に
聞いてみると殆どわかっていない
事例や、11歳児に移行支援チェッ
クリスト（子ども用）を使用して
理解できていた事例もあり、繰り
返し説明していくことが重要。ど
の時期から（年齢区分）説明する
かは難しく、困った時では遅いこ
とも実感。チェックリストなどを
用いたステップ法がいいのではな
いか、外来の片手間でできること、
業務の中に入れていくことが重要
である。学童期頃よりパンフレッ
トを用いて説明することが多い、
症状がなくてもテステープの確認
など目に見えることから支援する
と療養生活が整う場合がある。小
学 5年生の時に発症し、理解でき
るかと思い説明したが、中学 3年
の時に聞いてみると殆どわかって
いない事例や、11 歳児に移行支援
チェックリスト（子ども用）を使

・小・中学校で周
囲に病気のこと
を伝えないこと
でのセルフコン
トロールの悪化
（１） 
・宿泊教室など子
どもの明白な目
標を活かすなど
して、セルフケア
に向けての働き
かけを行う（３）。 
・学童期である小
学生には、糖尿病
教育･指導を含め
親への依存から
脱し、自立への芽
生えができるよ
うな援助が必要
である（５）。 
・宿泊行事に 1
人で参加できる
ようにセルフケ
ア支援を行って
おり、在宅静脈栄
養を必要とする
子どもが、学童後
期の宿泊行事に
友達と参加でき
ることは、行事を
楽しむというだ
けでなく、自信や
自尊感情の形成
にもつながる
〈11）。 

  

・親への複雑な思
いや生活上の困難
を持ちながら、十
分には対処できな
い小学生の時期か
ら、小児糖尿病キ
ャンプ等同じ疾患
を持つ子どもとの
交流を促す（１）。 
・思春期まで病気
と共存してきた経
過の中で、病気に
対して同一性を持
っていること、病
気を持つ自分を支
えてくれる他者が
いる実感が、病気
の理解、自己管理
を促し、前向きに
受け止めようとす
る思いにつながる
（６－９）。 
・宿泊行事に 1人
で参加できるよう
にセルフケア支援
を行っており、Ｈ
ＰＮを必要とする
子どもが、学童後
期の宿泊行事に友
達と参加できるこ
とは、行事を楽し
むというだけでな
く、自信や自尊感
情の形成にもつな
がる〈11）。 
 
 
＊糖尿病では学校
の先生（校長、担
任、養護）に病院
で病状説明をする
という施設と、が
んでは、必ず校
長・担任、養護教
諭に入ってもらう
という施設があっ
た。 
＊学校教員の理解
が得られないと過
剰な制限が掛って
しますことがあ
る。 
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用して理解できていた事例もあ
り、繰り返し説明していくことが
重要。どの時期から（年齢区分）
説明するかは難しく、困った時で
は遅いことも実感。チェックリス
トなどを用いたステップ法がいい
のではないか、外来の片手間でで
きること、業務の中に入れていく
ことが重要である。 

親
へ
の
ケ
ア 

・discuss relationships and 

personal safety with your 

child.(12) 

 

 

＊親は、子どもに病気のことをわ

かってほしいから、子どもに説明

していると言っているが、子ども

に聞くと理解が不十分なこともあ

る。また、親が疾患の理解をして

いないことが、子どもへの説明内

容を聞いて知ることもある。 

＊極端に親に知識がある場合とそ

うでない場合がある。療養生活が

うまくいかない場合は、子ども本

人だけの理解では難しいので、家

族を含めて生活の見直しが必要と

なってくる。 

・親が主体となっ
て管理した場合、
人との違いから
負い目を感じ中
学校でいじめを
受けていた。（１） 
・continue 
teaching your 
child general 
self-care and 
health 
skills.as well 
as skills 
related to 
his/her special 
healthcare 
need.(12) 
・begin teaching 
your child 
self-advocacy 
skills.(12) 

・determine whether 
reasonable 
accommodations are 
needed to ensure 
equal access to 
school programs(12) 
・continue assigning 
your child chores 
appropriate for 
his/her ability 
level.(12) 
・let your child 
choose how to spend 
some or all of his/her 
allowance.(12) 
・begin asking "what 
do you want to do when 
you grow up?"（12） 
 
＊乳児期に発病した子
どもに病気のことを話
さないでおきたい親も
いるため、子どもの権
利として「病気を知る
権利がある」というこ
とを理解し、子どもが
病気を知る意義につい
て親への指導も必要で
ある。 
＊子どもに介入しすぎ
る親に対して、待つこ
とや見守ることの大切
さを指導することも必
要。具体的には学童に
なったら採血は子ども
一人でさせるようにす
ることや、診察の時は
手前に子ども、奥に親
というように椅子をセ
ッティングしている。 

・病気を学校で公

にするべきか否か

の判断は慎重であ

るが、学校の担任

や養護教諭との連

携・調整を行い、

細かい情報が学校

へ伝わるようにす

ることが必要であ

る。いじめに対す

る配慮が必要

（３）。 

・保健室でどの程

度の処置を行える

か養護教諭に確認

し、医療環境を整

えることも重要で

ある(４)。 
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表１ 文献調査およびヒアリング調査結果 その３ 

 

発達段階   疾患の理解 
自己管理（セルフ

ケア）の促進 
自己決定能力の育成 

子どもの社会化と

関連機関（地域・

教育等） 

学童後期 

（10－12

歳） 

子
ど
も
へ
の
ケ
ア 

・1型糖尿病者が療養行動に対して

抱く恐怖や自己嫌悪といった否定

的な感情が、病気の受容に大きく

影響している（４）。 

・子どもが質問や疑問を発する時

は、子どもが自分の状況を把握す

る手掛かりをつかみ、論理を組み

立てようとしている可能性があ

る。子どもが質問を発する時は、

子どもが把握した手掛かりや意図

を確認し、共有することで子ども

の理解を深めるだけでなく、子ど

もが誤解による論理を組み立てる

以前に是正することができる

(10)。 

・特に小学 3年生以上の子どもは

自らの身体感覚を優先して判断

し、看護師の指示を守らない可能

性がある。子どもの評価の視点を

切り口に、それらが子どもの生活

にどのような影響を及ぼすか、具

体的な危険性とその具体的対処

法、子どもが行っている安全策の

評価を子どもと共有することで、

子どもにとって納得しやすく現実

的に実行可能な方法を選択するこ

とができ、子どもの主体性が発揮

された援助を行うことができる

(10)。 

 

＊子どもの理解度を確認しながら

病気については説明するようにし

ている 

・小・中学校で周

囲に病気のことを

伝えないことでの

セルフコントロー

ルの悪化（１） 

・宿泊教室など子

どもの明白な目標

を活かすなどし

て、セルフケアに

向けての働きかけ

を行う（３）。 

・学童期である小

学生には、糖尿病

教育･指導を含め

親への依存から脱

し、自立への芽生

えができるような

援助が必要である

（５）。 

 

＊ある施設では、

脳性麻痺の子ども

たちに対して、学

童後期から中学生

にかけて自分の状

態を理解しながら

療養の仕方を学ぶ

教育的入院を行っ

ている。子どもの

単独入院で、体の

障害、セルフケア、

体との付き合い方

などリハの講義と

社会体験プログラ

ムを行うことが目

的。この年齢の時

期に行うことは効

果的であると、家

族も意義を認めて

いる。 

・特に小学 3年生以

上の子どもは自らの

身体感覚を優先して

判断し、看護師の指

示を守らない可能性

がある。子どもの評

価の視点を切り口

に、それらが子ども

の生活にどのような

影響を及ぼすか、具

体的な危険性とその

具体的対処法、子ど

もが行っている安全

策の評価を子どもと

共有することで、子

どもにとって納得し

やすく現実的に実行

可能な方法を選択す

ることができ、子ど

もの主体性が発揮さ

れた援助を行うこと

ができる(10)。 

・親への複雑な思

いや生活上の困難

を持ちながら、十

分には対処できな

い小学生の時期か

ら、小児糖尿病キ

ャンプ等同じ疾患

を持つ子どもとの

交流を促す（１）。 

・思春期まで病気

と共存してきた経

過の中で、病気に

対して同一性を持

っていること、病

気を持つ自分を支

えてくれる他者が

いる実感が、病気

の理解、自己管理

を促し、前向きに

受け止めようとす

る思いにつながる

（６－９）。 

 

 

＊小学校中学校は

校長の方針の影響

を受けやすく、子

どものセルフケア

ができているにも

関わらず、大人の

付き添いを求めた

り、特別支援学校

をすすめる学校も

ある。 

＊腎疾患の怠薬な

どを養護教諭が発

見し指導した事例

があった。糖尿病

の注射などで養護

教諭がイメージで

きない場合、保健

師が入ってくれる

と助かるとの要望

が話された。 
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親
へ
の
ケ
ア 

・病気を隠すのではなく、子ども

自身が自分の疾患や体調管理につ

いて理解し、他者への説明ができ

るようになる（３）。 

・子どもが質問を発する時は、子

どもが把握した手掛かりや意図を

確認し、共有することで子どもの

理解を深めるだけでなく、子ども

が誤解による論理を組み立てる以

前に是正することができる(10)。 

・asses your child's perception 

and basic knowledge of his/her 

heart condition.build on their 

understanding.(12) 

 

＊「がん」というイメージが良く

ないため、幼少期に治療が終わる

と親が言いたがらないことも多い

ことや、白血病の説明をしたが子

どもが受け入れられず泣き出して

しまった事例、白血病の再発のた

めの入院を伝えられずに来た 10代

の子どもに対応した事例などが報

告された。 

・continue 

teaching your 

child general 

self-care and 

health skills.as 

well as skills 

related to 

his/her special 

healthcare 

need.(12) 

・begin teaching 

your child 

self-advocacy 

skills.(12) 

 

＊子どもの成長が

実感できないため

にセルフケアの移

行が遅れてしま

う。親に子供の成

長を実感できる場

面をつくることが

大切。 

*子どものセルケ

アを獲得のために

は、親子関係など

複雑な場合もあ

り、宿泊での集中

的な技術習得や生

活リズムの調整な

どがあると効果的

と思われる事例も

多い。 

・determine whether 

reasonable 

accommodations are 

needed to ensure 

equal access to 

school programs(12) 

・continue assigning 

your child chores 

appropriate for 

his/her ability 

level.(12) 

・let your child 

choose how to spend 

some or all of 

his/her 

allowance.(12) 

・begin asking "what 

do you want to do 

when you grow up?"

［12］ 

・病気を学校で公

にするべきか否か

の判断は慎重であ

るが、学校の担任

や養護教諭との連

携・調整を行い、

細かい情報が学校

へ伝わるようにす

ることが必要であ

る。いじめに対す

る配慮が必要

（３）。 

・保健室でどの程

度の処置を行える

か養護教諭に確認

し、医療環境を整

えることも重要で

ある(４)。 
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表１ 文献調査およびヒアリング調査結果 その４ 

 

発達段

階 
  疾患の理解 

自己管理（セルフケ

ア）の促進 
自己決定能力の育成 

子どもの社会化と関

連機関（地域・教育等） 

思春期

（13-1

5 歳） 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

・病気を隠すのではなく、子

ども自身が自分の疾患や体

調管理について理解し、他者

への説明ができるようにな

る（３）。 

・1型糖尿病者が療養行動に

対して抱く恐怖や自己嫌悪

といった否定的な感情が、病

気の受容に大きく影響して

いる（４）。 

・病気による困難を乗りきる

ためには、健康な友達の生活

と変わらないという思いや、

病気があっても悪いことば

かりではないという思いを

持たなくては、生き難い状況

があることが推察された（６

－９）。 

＊乳幼児期に治療が終わっ

て、その後内服を継続する場

合は疾患の説明や理解が難

しい。内服の管理や免疫のこ

とをその後も少しずつ説明

していくことが望ましいと

の意見があった。高校生くら

いに親に黙って怠薬をして、

入院した時に誰からも薬の

説明を受けていなかったこ

とがあった事例もある。 

＊疾患理解や受診のタイミ

ングなどわかっていても行

動のとれない事例では、家族

背景等に問題を抱えていた

り、そのまま 20歳過ぎまで

フォロオーしなければいけ

ないようなことも多い（喘

息）。 

＊正確な病名を用いて説明

するようにしている。その際

パンフレットや本などを用

いる。 

＊疾病によって起こってく

る成人以降の問題（晩期障害

など）を説明するタイミング

が難しい 

・小・中学校で周囲

に病気のことを伝え

ないことでのセルフ

コントロールの悪化

（１） 

・行動の自立は確立

されていることか

ら、よい血糖コント

ロールを維持してい

くために自己管理に

対する意識を高める

ような支援を行うこ

とが必要（５）。 

・自立の過程にいる

対象者にとって、周

囲の人々の配慮が過

度な配慮、過干渉と

して受け止められ、

病気の自己管理や社

会的自立の妨げとな

っていると考えられ

る（６－９）。 

・患者会で他の子ど

もがセルフケアをし

ている様子を見るこ

とが、セルフケアを

親から子どもに移行

する意識付けになっ

ている〈11〉。 

・病気による困難を乗

りきるためには、健康

な友達の生活と変わら

ないという思いや、病

気があっても悪いこと

ばかりではないという

思いを持たなくては、

生き難い状況があるこ

とが推察された（６－

９）。 

・幼少時より親が支え

てくれ、周囲への感謝

を持ちつつも、病気の

判断は自分に任せてほ

しいと認識している一

方で、高校生になって

もなお、自分のことに

関心が持てないでいた

り、周囲の保護に依存

したい気持ちも併せ持

っている（６）。 

・患者会で他の子ども

がセルフケアをしてい

る様子を見ることが、

セルフケアを親から子

どもに移行する意識付

けになっている〈11〉 

 

＊受信行動や検査の説

明、治療方針など、高

校生・大学生になって

もすべて家族とともに

行っており、自己決定

の促進のための支援が

必要。セルフケアノー

トのようなものが必要

である。 

＊高校生以上で親とく

る場合は、子どもが一

人で来るように促して

いる。 

＊思春期ごろになって

「どうせやってもでき

ない」「自信がない、無

理」などと発言する事

例があり、自己肯定感

が育っていない現状が

ある。 

・親への複雑な思いや

生活上の困難を持ち

ながら、十分には対処

できない小学生の時

期から、小児糖尿病キ

ャンプ等同じ疾患を

持つ子どもとの交流

を促す（１）。 

・病気を学校で公にす

るべきか否かの判断

は慎重であるが、学校

の担任や養護教諭と

の連携・調整を行い、

細かい情報が学校へ

伝わるようにするこ

とが必要である。いじ

めに対する配慮が必

要（３）。 

・高校生年代は、将来

について考える時期

であり、病気を持って

いる自分には限界が

あると認識せざるを

得ない。限界と自己の

可能性との間で葛藤

している（６，７，８，

９）。 

・自覚症状に限界を示

されることや、無理を

して活動すると自分

を追いつめるという

ような病気に示され

る身体的な限界だけ

でなく、病気を持った

人として扱われるこ

とや人の世話になら

ないといけないこと、

友人や社会との交流

が阻害されること等、

社会の態度によって

作られた限界を感じ

ていた。先天性心疾患

を持つ思春期の子ど

もは、身体的なマイナ

スイメージに、社会の

態度によって作られ

た限界が加わり、精神

的ダメージを受けや
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親

へ

の

ケ

ア 

・母親が前向きに生きようと

していることは、病気に負け

てはいないと認知し病気に

挑戦しようとしている思春

期の子どもに対するサポー

トであると考えられる（６ー

９）。 

・出生時より子どもの病気の

治療や管理については、子の

代弁者としての立場で、繰り

返し難しい判断や決定をし

てきたため、親は医療従事者

が子どもに直接病気の話を

することを好まず、医療従事

者ではなく親から子どもへ

病気についての情報を与え

ることを親自身がおかしい

と感じていないといわれて

いる（６－９）。 

・思春期は病気に関する情報

の曖昧さは認知発達の面か

ら考えても、子どもの思い込

みの世界に引き込み、不安を

助長する。さらに、情報が不

足していることが不安とい

う認知をさらに進める。（６

－９）。 

・assess your teen's 

perception and basic 

knowledge of his/her hert 

condition.fill in gaps in 

understanding.(12) 

 

＊小さい頃に手術が終わる

ことや、幼少期から薬を飲ん

でいるため、病気や症状をあ

えて伝える機会がない。30代

の子どもの親は、生きていて

くれるだけで良かったと考

え、社会性を身に着ける教育

はほとんど行わずに大事に

育ててきている。20代では、

社会に出ていくことが前提

で育てられており、医療の進

歩により 10 年単位で違って

いる（心疾患）。子どもがで

きないと思っている親に、子

どもが発達していることを

理解し、実感してもらうこと

が大切である。その上で子ど

もと一緒に話をするように

していき、中学生にあがる時

を目処に子どもに説明をす

るのが望ましい。 

＊18歳になり、コントロール

がうまくいかず「どうせ死ん

だっていい」と子どもは言

い、母親は腫れ物に触るよう

・自立の過程にいる

対象者にとって、周

囲の人々の配慮が過

度な配慮、過干渉と

して受け止められ、

病気の自己管理や社

会的自立の妨げとな

っていると考えられ

る（６－９）。 

・begin helping your 

teen keep a record 

of his/her medical 

history, including 

conditions, 

operations,treatme

nts,(dates,doctors

,recommendations(1

2) 

・disccuss 

relationships,sexu

ality,and personal 

safety with your 

teen.(12) 

・help your teen 

identify and be 

involved with adult 

or older teen role 

models.(12) 

 

 

＊親は過保護にな

り、生活に制限をし

がちであるが、子ど

もが体験し、経験を

積み重ねて社会生活

ができるようにして

いくことの必要性を

親に教育していかな

くてはならない。親

も病気の子どもを育

てるのは初めてなの

で、どのように育て

るかを具体的に説明

し指導するとの意見

もあった。 

＊セルフケアの移行

がうまくできない

と、親が丸投げして

しまい、状態が悪く

なる場合もあり、セ

ルフケアの移行も親

とともに教育しなけ

ればならない。 

・思春期は病気に関す

る情報の曖昧さは認知

発達の面から考えて

も、子どもの思い込み

の世界に引き込み、不

安を助長する。さらに、

情報が不足しているこ

とが不安という認知を

さらに進める。先天性

心疾患の子どもの母親

は溺愛型が多く、子の

代弁者としての立場を

取っていることや、母

親は医療従事者が子ど

もに直接病気の話をす

ることを好んでいない

ことから、病気を自分

自身の問題として実感

するだけの情報が与え

られていないことが考

えられる（６－９）。 

・encourage your teen 

to meet with the 

doctor alone for at 

least part of the 

visit and to ask 

questions.(12) 

すい状況にあると考

えられる（６、７、８、

９）。 

・思春期まで病気と共

存してきた経過の中

で、病気に対して同一

性を持っていること、

病気を持つ自分を支

えてくれる他者がい

る実感が、病気の理

解、自己管理を促し、

前向きに受け止めよ

うとする思いにつな

がる（６－９）。 

・患者会で他の子ども

がセルフケアをして

いる様子を見ること

が、セルフケアを親か

ら子どもに移行する

意識付けになってい

る〈11〉。 

・with your teen, 

begin looking for an 

adult healthcare 

provider.(12) 

・encourage your teen 

to contact campus 

services to request 

accommodations, if 

needed, if he/she 

will be attending 

college.(12) 

 

＊小学校では担任が

見てくれているが、中

学校では科目ごとに

先生が違うので、親は

心配しているなどの

報告があった。 

 

＊保健所への相談、保

健師の訪問について、

「特別扱いしてほし

くない」「保健師さん

まではいいかな」と拒

否する場合があり、保

健師の相談事業のイ

メージが良くないこ

ともある。一方で、気

切、経管栄養のケース

で、家族の役割の調整

や訪問看護につなぐ

など保健師が活躍し

たケース、子どもの健

康を守れない親の場

合、児童相談所に相談

に関して保健師に入

ってもらい連携した
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に子どもに接している事例

もある。この事例では、外来

は母親のみ受診し、患児は半

年～1年に 1回の受診で、子

どもに対する自立支援がう

まく行われていなかった。思

春期すぎると母親も子ども

の世話が難しくなり、早期に

かかわる必要性があった。

（糖尿病） 

事例が報告された。 

その他 

＊入院児の場合、付添者が子どもの世話を行うことで看護師が子どものセルフケア能力をきちんとアセスメン

トして支援してくことが必要。 

  外来でも家庭に帰ってから家族が支援できるように働きかけていくことができていない 

＊外来でのケアが重要になってきているが体制が整っていない、20 歳過ぎまで外来受診する事例も多く、自

立支援が難しいと感じている。 

＊看護師の専門的知識や技術も不足している 

＊関わる医療者側に、子ども自身が病気と取り組むことができるように支援していくという意識が弱い 

＊病院によっては、主治医が変更したり、複数の医師が関わったりしていると、子ども自身にどこまでどのよ

うに伝えているのか正しく把握されていないことがある。 
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表２ モデル（案） その１ 
 

   疾患の理解 

発達

段階 
課題＊ 目標 支援 具体例 評価 評価項目 

乳児

期・幼

児前

期（出

生－

2・3

歳) 

・基本的生

活習慣の獲

得をする 

・自分の感

情や意思を

表現する 

・道徳性や

社会性の基

盤が育まれ

る 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

 

          

親

へ

の

ケ

ア 

親が病状と

治療を理解

し、親として

の役割がわ

かる 

親が病状と

治療につい

て理解でき

るよう説明

を行う 

・疾患の病態生理の

説明と将来の見通し

を説明する 

・子どもが疾患をも

っていても伸び伸び

と育ち、自分に自信

をもてるように育て

ることが親の役目で

あることを話す 

・疾患の病態、

治療、経過を理

解している 

・疾患をもつ子

どもに対して

の思いを医療

者に話すこと

ができる 

・子どもが自分

の病気を知る

ことの必要性

を理解してい

る 

 

・親が疾患と治

療を理解して

いる 

・親が困った時

に、相談するこ

とができる 

・親自身が子ど

もの病気を否

定していない 

幼児

後期

(就学

前) 

(4－6

歳) 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

療養行動が

生活の 1 部

であること

が わ か る

（ex：血糖チ

ェック、内

服） 

・病気、症状

と対処につ

いてわかる

言葉で説明

する 

・具合が悪い

時に親や大

人に言うよ

うに説明す

る 

・「元気でない細胞」

「できもの」をやっ

つけるために入院、

点滴、薬が必要であ

ることを説明する 

・自分の体の不

調を訴えるこ

とができる 

・自分の体や体

調（病気）に関

心がもてる 

・自分の体の不

調を訴えるこ

とができてい

る 

・自分の体や体

調（病気）に関

心がもってい

る 

親

へ

の

ケ

ア 

親が病状と

治療を理解

し、親として

子どもにわ

かる言葉で

説明するこ

とができる 

親が病状と

治療につい

て、どのよう

に子どもに

表現すれば

いいのかの

支援方法を

説明する 

・疾患をもちながら

も、子どもなりに成

長していくので、普

通を体験をできるだ

けさせる 

・親は一生世話をす

ることができない、

子どもが自分を守る

ことができるように

していくにはどうし

たらいいかを考える 

・疾患や治療、

症状について

子どもにわか

る表現で話す

ことができる 

・生活上、疾患

特有の悪化の

予防や注意事

項を子どもに

わかる表現で

話すことがで

きる 

・子どもにわか

る言葉で、疾患

や治療・症状に

ついて説明す

ることができ

ている 

・疾患特有の日

常生活上の注

意を子どもに

伝えることが

できている 

 
＊子どもの発達段階ごとの特徴と重視すべき課題（文科省） 
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目標 支援 具体例 評価 評価項目 

年齢や状態に見

合った基本的生

活習慣の獲得が

でき、必要な療

養行動を促され

るとすることが

できる 

挨拶や入浴、食事

など、親と共に基

本的生活習慣の

土台が身に付く

ような生活でき

ることを具現化

してできたら褒

める 

・「いただきます」

「ごちそうさま」

と言える 

・手や顔をふく、

歯磨きなどで清

潔観念を身に着

ける 

･年齢や状態に見合った生活

に必要な活動を自分でする

ことができる 

･症状に対する対応や医療処

置を促されると行うことが

できる 

・年齢に見合った基本的生

活習慣の獲得ができてい

る 

・自分に必要な医療的ケア

を促されると行うことが

できる 

子どもの育児と

療養上の世話を

バランスよく生

活に組み込むこ

とができる 

・ 病状を考慮し

ながらも基本的

生活習慣の獲得

ができるように

親に説明する 

・子どもの必要

な療養生活や医

療的ケアを日常

でどのように行

っているかを聞

き支援する 

 

 

・子どもが成長し

ていることを認

める 

・子どもの世話に

対する労いと「お

かあさん、よくや

ってる」というよ

うに承認し、賞賛

する 

･基本的生活習慣について理

解している（ex:食事の挨

拶・清潔の保持など） 

･子どもに必要な療養上の世

話を行うことができる 

･その子どもに必要な療養上

の世話を組み込みながら、基

本的生活習慣が獲得できる

ように支援している 

・育児と療養上の世話につ

いて意欲的に実施できる 

・親が子どもの発達状況を

理解している 

・子どもが年齢に応じた発

達ができるように支援し

ている 

年齢に応じた基

本的生活習慣の

獲得ができ、日

常の中での医療

的ケアを知って

いる 

年齢に応じた基

本的生活習慣の

獲得ができるよ

うに援助する 

・「ご飯の前は、

お注射ね」などと

日々の中で説明

する 

・「○○ちゃんは、

お咳が出たら吸

入だよね」 

・子どもの病状と年齢に見合

った基本的生活習慣の獲得

ができている 

･症状に応じた対応のパター

ンを知っている 

・生活の中で自分に必要な医

療的ケアを知っている 

・子どもの病状と年齢に見

合った基本的生活習慣の

獲得ができている 

・症状に応じた対応を知っ

ている 

・自分に必要な医療的ケア

について日常的に親と共

に行ってくいる 

・自分に必要な医療的ケア

に関心がもてる 

保育園幼稚園で

の生活が上手く

いき、就学後、

学校内での生活

のイメージがで

きる 

医療的ケアに対

してできること

とできないこと

を明確にする 

 

・ ＢＳチェック

の準備をした

り、測定方法の

習得を促す 

・食べ物によっ

て昼夜内容を変

更することを伝

えて食べた物を

考えることを促

す 

 

 

・医療的ケアについて子ども

自身ができるように促す支

援をしている 

・子どものやりたい気持ちを

支援することができる 

・子どものセルフケア能力を

適切に評価できる 

・基本的生活習慣と医療的

ケアについて、子ども自身

ができることとできない

こと、大人が気をつけるこ

とを説明することができ

る 

・幼保園の先生に子どもの

病状をケアを伝えること

ができる 
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  自己決定の育成 

発達段階  目標 支援 具体例 評価 評価項目 

幼児期前

期(2－3

歳) 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

子ども自身の意

思で行うことが

できる 

 

 

 

 

子どもにわかる

表現で説明し、が

んばれるかがん

ばれないかの意

思を確認する 

 

 

 

 

・BS チェック時に手

を出すことを促す 

・注射時にお尻を出

す 

泣いたり、暴れた

り、検査処置を受

けることができる 

・検査・処置、

医療的ケアを

行う時の子ど

もの様子 

親

へ

の

ケ

ア 

子どもが頑張っ

ていることを認

められる 

子どもが頑張れ

ることを説明し、

頑張ったことに

ついては一緒に

褒める 

 

 

・ 子どもが頑張っ

たことを一緒にほ

めると共に、親も頑

張っていることを

ほめる 

・子どもに無理をさ

せているのではな

いか等自責の念を

理解し支える 

 

・医療者の説明を

子どもにわかるよ

うに説明して検査

や処置を促す 

・子どもが頑張れ

たことを認めるこ

とができる 

・検査や処置

に協力できる 

・子どもと一

緒に頑張れた

と思える 

幼児期後

期(就学

前) 

(4－6歳) 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

いくつかの選択

肢の中から方法

を選んだり、いや

だと思っても検

査処置を受ける

ことができる 

いくつかの選択

肢をわかりやす

い言葉で説明し

与える 

・内服などでは、「ス

プーンで飲む？コッ

プで飲む？」などと

聞く。 

・ 嫌だと思って

も、検査処置を受

けることができ

る 

・いくつかの選択

肢の中から方法

を選ぶことがで

きる 

 

・自分で選ん

だことを喜ぶ 

・できたこと

をほめる 

親

へ

の

ケ

ア 

子どもの意思を

尊重することの

意味が理解し、適

切な支援ができ

る 

子どもが選択す

ることを後押し

する支援を説明

する 

 

 

・ 幼児期の子ども

は自分で選んで、で

きたことで達成感

を得ると言うこと

を説明する 

・日常の中でも、子

どもの意思を尊重

する関わり方につ

いて説明する 

 

 

 

・子どもに選択す

る機会を与えるこ

とができる 

・子どもの意思決

定を尊重すること

ができる 

・主体的に子

どもに選択さ

せる 
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子どもの社会化と関連機関（地域・教育など） 

目標 支援 具体例 評価 評価項目 

    

・医療的ケアが必要な場合は、訪問看護や
保健師によるサポートや障害福祉課、子ど
も家庭課など療育支援が受けられるように
地域と連携する 
・親の入園に対する希望を確認する（幼稚
園、保育園） 
・通園可能な園の選択を行う 
・入園に当たり、子どもの健康状況の予測
を立てる 
・入園後、園に協力してもらうことのリス
トを作る 
・役所、園長などに病態とケアの説明方法
を考える 
・役所、園長への交渉を行うことを説明す
る医療的ケアが必要な場合は、訪問看護や
保健師によるサポートや障害福祉課、子ど
も家庭課など療育支援が受けられるように
地域と連携する 

集団生活を楽しく過ご

すことができる 
  

関連機関

を活用す

ることが

できる 

関連機関に

関する手続

きの紹介を

する 

・子どもに必要な地域
支援、医療助成、医療
サービスの情報を得
て、活用することがで
きる（小慢申請・予防
接種・家族会） 
・入園する幼稚園保育
園に関する情報を得
て、入園準備ができる 
・集団生活上、必要な
こと（医療的なケア、
予防、注意事項）を関
係者に伝えることがで
きる 

・小児慢性特定疾
患申請 
・医療助成・福祉
制度の利用・特別
児童扶養手当・身
体障碍者手帳・障
がい児手当など
の申請の適性を
判断できている
か 
・健診・予防注射
の確認 
・家族会 
・保育園入園準備 

幼稚園・保

育園で楽

しく過ご

すことが

できる 

・幼稚園・保

育園での様

子を本人に

聞く 

・体調不良時

は、大人に伝

えるように

説明する 

・「何組さん？お友達とは何して遊ぶの？」 

・「お注射の時は、どこでやるの？」 

集団生活の場で、自分

の体の異常を訴えるこ

とができる 

・幼稚園保育園の

通園状況 

就学準備

ができる 

関連機関に

関する手続

きの紹介を

する 

・子どもの健康状態を客観的に評価し、将

来を見据えて小学校の選択のための親の意

向の相談にのる 

・入学可能な小学校の選定を行うために情

報収集をするように方法を説明する 

・役所、校長、養護教諭への病態とケアの

説明方法を考える 

・学校側への協力依頼と施設内の環境の整

備内容を交渉できるように考える 

・就学に向けて、子どもへの医療的ケア（予

防行動）の説明と練習ができるように親と

計画を立てて実践する幼稚園・保育園で低

血糖症状と捕食の対応ができるように親が

説明する 

・入学する小学校に関

する情報を得て、入学

準備ができる 

・集団生活上、必要な

こと（医療的なケア、

予防、注意事項）を関

係者に伝えることがで

きる 

 

・小学校入学準備 

（学校の選定・必

要書類・必要な手

続きの確認） 

 



44 

表２ モデル（案） その２ 
 

   疾患の理解 

発達段

階 
課題＊ 目標 支援 具体例 評価 評価項目 

学童前

期 

(7－9

歳) 

・集団や

社会の

ルール

を守る

態度な

ど、善悪

の判断

や規範

意識の

基礎の

形成 

・自然や

美 し い

も の に

感 動 す

る 心 な

ど の 育

成 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

臓器の名称と機

能、どの部分の病

気であるかを知る 

体のどの部分

がどんな病気

でどんな症状

が出るのかを

説明する 

・糖尿病はご飯

を食べる時に

注射をしない

と血糖が上が

ってしまう病

気。 

・自分の体の

どの部分に

病気がある

か知ってい

る 

･病気によっ

て、どのよう

な症状がで

るか知って

いる 

・自分の体のどの

部分に病気があ

るか、どのような

症状がでるか、対

処はなにかを知

っている 

親

へ

の

ケ

ア 

病気や症状と生活

との関連について

子どもの理解度に

合わせて説明をす

ることができる 

子どもが自分

の病気を知る

ことについて

の支援方法を

説明する 

・病気であるこ

とは悪いこと

ではないし、で

きることもた

くさんある。自

己肯定感や自

尊感情を担保

した上での病

気との付き合

い方を話す機

会をもつ 

子どもの理

解度に合せ

て病気や症

状の説明を

することが

できる 

 

・疾患を持ちなが

ら子どもが成長

していくことに

対してイメージ

できる 

・子どもと疾患の

病態、経過、治療

について話し合

うことができる 

学童後

期 

(10-12

歳) 

・自己肯

定感の

育成 

・自他の

尊重の

意識 

・主体的

な責任

意識の

育成 

・体験活

動 の 実

施 な ど

実 社 会

へ の 興

味・関心

を も つ

き っ か

け づ く

り 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

詳しい病態生理や

直接生活に関わる

注意事項を知り、

自分の言葉で言え

る 

子ども自身が

自分の病気を

理解できるよ

う説明する 

・膵臓の働きと

病気、合併症、

血液データな

どにについて

の説明する。 

･病気につい

ての理解を

深めること

ができる 

･詳しい病態

生理や直接

生活に関わ

る注意事項

を知り、自分

の言葉で言

える 

 

・説明を受ける時

の態度、表情、言

動。 

・説明を受けた後

の生活態度、療養

行動 

親

へ

の

ケ

ア 

子どもが自分の病

気を知ることの必

要性を理解し、子

どもの気持ちを支

えることができる 

子どもと共に

病気を説明す

る。子どもの気

持ちを支える

方法を説明す

る。 

・子どもと共に

病気と向き合

う。病気を持ち

ながら生きて

いくことに対

して考える機

会をもつ 

･子どもが病

気について

理解を促す

ことができ

る 

･子どもが病

気に関心を

持った時に

逃げず、一緒

に考える 

・子どもが病気に

関心を持った時

に逃げず、一緒に

考える 

・子どもへの対応

に困ったことを

相談することが

できる 

 
＊子どもの発達段階ごとの特徴と重視すべき課題（文科省） 
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自己管理（セルフケア）の促進 

目標 支援 具体例 評価 評価項目 

医療的ケア（予防行動）でで

きることを増やし、症状を大

人に伝えることができる 

 

症状、医療的

ケア（予防行

動）について

説明しでき

ることを増

やすことが

できるよう

に援助する 

 

・2－3年生を目安に自己

注射ができるように練習

を始める 

・内服効果はわからなく

ても「薬の時間」など自

ら伝えることができる 

・生活上、体調面

での注意すること

を知って、必要時

援助を受けながら

療養行動がとれる 

・大人の支援を受

け、医療的ケアの

手技、タイミング

が正しく行うこと

ができる 

子どものセルフケアについ

て理解でき、自立に対する支

援ができる 

子どものセ

ルフケア自

立への支援

方法を説明

する 

・医療的ケアで、多少危

なっかしくても手を出さ

ず見守る 

・子どもにわかるように

説明し、繰り返し指導す

る 

 

・ 子どもの能力

を査定し子ども

ができる療養行

動を増やすこと

ができる 

・子どもができる

ことが増えてい

ることを認め、子

どもに伝えるこ

とができる 

 

・子どもができる

ことが増えている

ことを認められる 

医療的ケアが一人ででき、療

養生活と学校生活がバラン

スよく過ごせる 

医療的ケア

（予防行動）

の方法を一

人でできる

よう援助す

る 

・学校で注射をするタイ

ミング、量を考え決めて

もらう 

・子どもが必要な

療養行動をとるこ

とができる 

・子どもの病状と

年齢に見合った基

本的生活習慣の獲

得ができている 

・医療的ケア（予

防行動）を嫌がら

ずに続けることが

できる 

・学校生活内での

体調管理や医療ケ

アは自分で判断し

て行うことができ

る 

・学校行事（宿泊

合宿など）に参加

することができる 

医療的ケアが一人ででき、療

養生活と学校生活がバラン

スよく過ごせるように支援

できる 

 

子どもが医

療的ケア（予

防行動）を一

人できるよ

う支援する

方法を知り、

実践できる

よう説明す

る 

 

・医療的ケアでできるこ

とが増えても、最後まで

見守る 

・過干渉にならず、でき

ていることはほめるが観

察は怠らない 

子どもができるこ

とを増やし見守る

ことのバランスを

保つことができる 

・子ども自身の症

状と子どもとの関

係性が安定してい

る 
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  自己決定の育成 

発達段階  目標 支援 具体例 評価 評価項目 

学童期前期 

(7－9歳) 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

自分の意思を

言うことがで

きる 

自分の意思を

言えるように

手助けをする 

・嘔気時どのような物

なた食べられそうか、

鎮静剤をいつ使うかな

ど、子どもが決定する

ためにイメージしやす

い選択肢を提供する 

 

 

・ いくつかの

選択肢を自分

で考えること

ができる 

・自分の考えや

意思を伝える

ことができる 

 

 

・医療的ケア

時、内服の方

法などどうし

たいかを言え

る 

親

へ

の

ケ

ア 

子どもの意思

を導くことが

できる 

自分の意思を

言えるように

手助けをする

ための方法を

説明する 

・子どもに理解しやす

い選択肢の提供の仕方

を説明する 

・子どもの意思を尊重

するが、子どものいい

なりではなく親として

の判断の必要性も説明

する 

子どもに意思や

考えを表出する

ことを促すこと

ができる 

・ 主 体 的 に

子どもに子

どもの意思

を確認する 

・必要時親と

しての方向

性を示すこ

とができる 

 

学童期後期 

(10-12 歳) 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

療養行動につ

いて自分の考

えを表現し、必

要時決めるこ

とができる 

学校での生活

や友達との関

係の中での療

養生活を一緒

に考える 

・医療的ケアが学校生

活の中にどのように組

み込まれているのかを

症状と共に説明でき、

どうしたいかが言える

ように導く 

必要な時に自分

の意思で決める

ことができる 

 

・ 日 々 の 学

校生活内容

を説明でき

る 

・療養生活が

どのように

組み込まれ

ているか説

明できる 

 

親

へ

の

ケ

ア 

子どもが病気

に向き合って

いることと支

えることがで

きる 

子どもの療養

と学校生活の

状態、子どもの

心理状態を理

解するための

方法を説明す

る 

・日々の生活の中で、

子どもが決めたことを

守れているのかを、自

己決定と責任について

話す機会を持てるよう

に説明する 

・学校生活と療養生活

の調整を、支援できる

よう観察するポイント

を説明する 

・子どもの意思

決定を支えるこ

とができる 

・日々の生活の

中で、子どもが

決めたことを守

れ て い る の か

を、自己決定と

責任について話

す機会を持つこ

とができる 

・子どもが主

体的に取り組

むことについ

て認めること

ができる 

・子どもが決

めたことを実

行できるよう

に支援するこ

とができる 
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子どもの社会化と関連機関（地域・教育など） 

目標 支援 具体例 評価 評価項目 

学校生活が楽

しく過ごせる 

・小学校で

の 様 子 を

本 人 に 聞

く 

・「何年何組ですか？」「学校で医療的ケ

アはどうしているか？」「体育はできる

か？」 

・喘息キャンプなど、ピアサポートの紹

介 

療養行動で必要な時は

援助を求めることがで

きる 

・学校での療養行

動の詳細（いつ、

どこで、だれが、

どのように行い、

大人への支援を

求めるのはいつ

か）が自分の言葉

で言える 

・どんな時援助を

求めればいいか

がわかる 

学校生活が安

全に過ごせる

ように支援で

きる 

子 ど も へ

の 教 育 と

学 校 へ の

調 整 が う

ま く い く

た め の 方

法 を 説 明

する 

・小学校で注射（場所・タイミング）捕

食ができるように調整する 

・同級生やその親にどのように説明する

かを一緒に考える 

・学校生活と必要な療

養行動を調整すること

ができる 

・子どもの療養生活の

自立への支援について

理解を求めることがで

きる 

・学校生活の中

で、療養行動をす

ることを具体的

にイメージでき

る 

・必要な療養行動

を子どもや学校

に説明すること

ができる 

学校生活が楽

しく過ごせ、

学校行事はで

きるだけ参加

できる 

小 学 校 で

の 様 子 を

本 人 に 聞

く 

・子どもと親に参加の可能性と参加の意

義を説明する 

・子どもに宿泊合宿に参加の意向を確認

する 

・親と子どもが合意のものとで、合宿に

参加するための準備として、医療的ケア

の確立のための練習を始める 

・親は、参加の可能性と交渉を学校側（校

長、養護教諭、担任）と行う 

・同病者・ピアサポートの紹介 

・学校生活内での体調

管理や医療ケアは自分

で判断して行うことが

できる 

・学校行事（宿泊合宿

など）に参加すること

ができる 

・友人関係はうま

く い っ て い る

か？クラスでの

存在、教員との関

係は？ 

学校生活が楽

しく過ごせ、

学校行事はで

きるだけ参加

できるように

支援する 

子 ど も へ

の 教 育 と

学 校 へ の

調 整 が う

ま く い く

た め の 方

法 を 説 明

する 

・ 治療後ＡＤＬ低下などがある場合、保

健師のサポートなどについて、親に紹介

する 

・復学時、教育機関との連携（養護教諭、

担任に学校できをつけてほしいことを

説明する） 

・・宿泊合宿についての情報を得たら、

参加できるための準備として何が必要

で、何を子どもに練習させるかを一緒に

考える 

 

・宿泊合宿の調整がで

きる 

・入学する中学校に関

する情報を得て、入学

準備ができる 

・中学校入学準備 

（学校の選定・必

要書類・必要な手

続きの確認） 
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表２ モデル（案） その３ 
 

   疾患の理解 

発達段

階 
課題＊ 目標 支援 具体例 評価 評価項目 

思春期 

(13-15

歳) 

・人間としての

生き方を踏ま

え、自らの個性

や適性を探究す

る経験を通し

て、自己を見つ

め、自らの課題

と正面から向き

合い、自己のあ

り方を思考 

・社会の一員と

して他者と協力

し、自律した生

活を営む力の育

成 

子

ど

も

へ

の

ケ

ア 

疾患と治療

について理

解し適切な

療養行動や

病気の進行

予防につい

て知ってい

る 

疾患と治療

について、子

どもを中心

に説明する

機会をもつ 

・糖尿病の合

併症（眼、腎

臓の血管障

害）HbA1c を

どのよよう

に調整する

のかを、何を

目標にする

のかを一緒

に考える 

･疾患について

理解し、適切な

療養生活につ

いて知ってい

る 

･病気の進行の

防止に必要な

生活様式を知

っている 

 

・自分の体調や

療養生活につ

いて医療者に

伝えることが

できる 

・自分の学校生

活について医

療者に説明で

きる 

・自分の病気に

対する気持ち

を言える 

親

へ

の

ケ

ア 

子どもの疾

患と治療の

理解の程度

を知り、子ど

もの気持ち

を支えるこ

とができる 

子どもの疾

患の理解を

深め、見通し

をもって子

どもを支え

る方法を説

明する 

・ 第 2 次成

長期にはホ

ルモンの関

係で病状が

不安定にな

ることがあ

るので、子

ども任せに

せず、症状

には注意し

て見守るこ

とが必要で

あると説明

する 

 

子どもの疾患

の理解を深め、

見通しをもっ

て子どもを支

えることがで

きる 

・子どもとの距

離感が適切に

保てた上で、子

どもの身体状

況や心理状況

を把握してい

る 

 
＊子どもの発達段階ごとの特徴と重視すべき課題（文科省） 
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自己管理（セルフケア）の促進 

目標 支援 具体例 評価 評価項目 

療養行動を継続すること

ができ、学校生活との調整

ができる 

療 養 行

動 の 方

法 を 継

続 で き

る よ う

援 助 す

る 

 

・ 療養行動が

うまく継続で

きていない場

合は、頭ごな

しで無く、何

故できないの

か、どうした

らできるのか

を一緒に考え

る 

 

 

・子どもにとって必要

な療養行動が継続でき

る 

・体調や症状を継続的

に観察して把握できる 

・医療的ケアを継続して行うこ

とができる 

・療養行動ができる 

・体調や症状を継続的に観察し

て把握できる 

・症状が安定している 

・学校が楽しい 

・自分のことを話せる友人がい

る 

・将来に希望がもてる 

子どもが療養生活を一人

できるよう見守ることが

できる 

子 ど も

が 医 療

的 ケ ア

（ 予 防

行動）を

一 人 で

き る よ

う 見 守

る 方 法

を知り、

実 践 で

き る よ

う 説 明

する 

・子どもができ

ていることを

認め、ほめて、

励ます 

・病状について

は常に観察す

る 

子どもの能力に見合っ

たセルフケア自立の支

援が継続できる 

・子どもの療養生活、学校生活

を把握している 

・子どもとの関係性が良好であ

る 
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  自己決定の促進 

発達段

階 
 目標 支援 具体例 評価 評価項目 

思春期 

(13-15

歳) 

子ど

もへ

のケ

ア 

治療と療養

生活につい

て医療者に

相談し療養

生活を決定

できる 

治療と療養生活

について相談で

きるように環境

を整える 

・子どもが自己決定をす

るにあたり、子どもの考

えや思いを言えるような

時間と環境を確保する 

・親とは別に子どもと面

談する時間をつくる 

・将来に対する考え、思

い、希望を聞く 

治療と療養生

活について医

療者に相談し

療養生活を決

定できる 

・治療や療養生活

の希望を医療者

に伝え決定する

ことができる 

親へ

のケ

ア 

療養生活、学

校生活との

調整を見守

ることがで

きる 

子どもの療養生

活・学校生活で

注意するべき点

の説明と支援方

法について説明

する 

・思春期の特徴から効果

的に第三者が介入する必

要性も説明する 

子どもの決定

を見守り、必要

な時は導き、認

めることがで

きる 

・子どもが決定す

るまでに寄り添

い、決定したこと

の支援をするこ

とができる 
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子どもの社会化と関連機関（地域・教育など） 

目標 支援 具体例 評価 評価項目 

疾患をもちながらの将来

を考えることができ、学校

生活が楽しく過ごせる 

疾患をもちな

がら生きてい

くことに対す

る相談を受け

る 

・ピアサポートな

どの相互交流の場

の紹介 

 

・ 必要時ピアサポー

トの参加ができる 

・自分の病気を親しい

友達に話せる 

・自分らしくいられる

場所がある 

 

  

疾患もちながらの将来を

考えることができ、学校生

活が楽しく過ごせるよう

に支援する 

子どもの心に

寄り添いなが

ら、将来に対す

る可能性の相

談を受ける 

・就職も視野に入

れた将来の方向性

の検討 

 

・ 入学する高学校に

関する情報を得て、入

学準備ができる 

・キャリア教育を生か

して一緒に考える 

 

・高校入学準備 

（学校の選定・必要

書類・必要な手続き

の確認） 
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表３ チェックリスト 
 

 医療者と

のコミュ

ニケーシ

ョン 

 

疾患の理解 自己管理(セルフケア）

の促進 
自己決定能力の育成 

子どもの社会化と関

連機関との連携 

 子ども 子ども 親 子ども 親 子ども 親 子ども 親 

乳
児
期
・
幼
児
前
期 

医療者と

挨拶がで

きる 

  

疾 患 の

病態、治

療、経過

を 理 解

し て い

る 

年 齢 や

状 態 に

見 合 っ

た 生 活

に 必 要

な 活 動

を 自 分

で す る

こ と が

できる 

基 本 的 生

活 習 慣 に

つ い て 理

解 し て い

る（ex:食

事 の 挨

拶・清潔の

保持など） 

泣いたり、

暴れたり、

検 査 処 置

を 受 け る

こ と が で

きる 

医 療 者 の

説 明 を 子

ど も に わ

か る よ う

に 説 明 し

て 検 査 や

処 置 を 促

す 

集 団 生

活 を 楽

し く 過

ご す こ

と が で

きる 

子どもに

必要な地

域支援、医

療助成、医

療サービ

スの情報

を得て、活

用するこ

とができ

る（小慢申

請・予防接

種・家族

会） 

疾 患 を

も つ 子

ど も に

対 し て

の 思 い

を 医 療

者 に 話

す こ と

が で き

る 

症 状 に

対 す る

対 応 や

医 療 処

置 を 促

さ れ る

と 行 う

こ と が

できる 

子 ど も に

必 要 な 療

養 上 の 世

話 を 行 う

こ と が で

きる 

子 ど も が

頑 張 れ た

こ と を 認

め る こ と

ができる 

入園する

幼稚園保

育園に関

する情報

を得て、入

園準備が

できる 

子 ど も

が 自 分

の 病 気

を 知 る

こ と の

必 要 性

を 理 解

し て い

る 

そ の 子 ど

も に 必 要

な 療 養 上

の 世 話 を

組 み 込 み

ながら、基

本 的 生 活

習 慣 が 獲

得 で き る

よ う に 支

援 し て い

る 

集団生活

上、必要な

こと（医療

的なケア、

予防、注意

事項）を関

係者に伝

えること

ができる 

幼
児
後
期 

医療者が

患者に語

る言葉や

話を、関心

をもって

注意して

聞くこと

ができる 

自 分 の

体 の 不

調 を 訴

え る こ

と が で

きる 

疾 患 や

治療、症

状 に つ

い て 子

ど も に

わ か る

表 現 で

話 す こ

と が で

きる 

症 状 に

応 じ た

対 応 の

パ タ ー

ン を 知

っ て い

る 

医 療 的 ケ

ア に つ い

て 子 ど も

自 身 が で

き る よ う

に 促 す 支

援 を し て

いる 

嫌 だ と 思

っても、検

査 処 置 を

受 け る こ

と が で き

る 

子 ど も に

選 択 す る

機 会 を 与

え る こ と

ができる 

集 団 生

活 の 場

で、自分

の 体 の

異 常 を

訴 え る

こ と が

できる 

入学する

小学校に

関する情

報を得て、

入学準備

ができる 
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自 分 の

体 や 体

調 （ 病

気）に関

心 が も

てる 

生活上、

疾 患 特

有 の 悪

化 の 予

防 や 注

意 事 項

を 子 ど

も に わ

か る 表

現 で 話

す こ と

が で き

る 

生 活 の

中 で 自

分 に 必

要 な 医

療 的 ケ

ア を 知

っ て い

る 

子 ど も の

や り た い

気 持 ち を

支 援 す る

こ と が で

きる い く つ か

の 選 択 肢

の 中 か ら

方 法 を 選

ぶ こ と が

できる 

子 ど も の

意 思 決 定

を 尊 重 す

る こ と が

できる 

集団生活

上、必要な

こと（医療

的なケア、

予防、注意

事項）を関

係者に伝

えること

ができる 

子 ど も

の 病 状

と 年 齢

に 見 合

っ た 基

本 的 生

活 習 慣

の 獲 得

が で き

ている 

子 ど も の

セ ル フ ケ

ア 能 力 を

適 切 に 評

価できる 

学

童

前

期 

 

感じたこ

と、考えた

こと、した

い事、して

ほしいな

どを医療

者に話す

ことがで

きる 

自 分 の

体 の ど

の 部 分

に 病 気

が あ る

か 知 っ

ている 

子 ど も

の 理 解

度 に 合

せ て 病

気 や 症

状 の 説

明 を す

る こ と

が で き

る 

生活上、

体 調 面

で の 注

意 す る

こ と を

知って、

必 要 時

援 助 を

受 け な

が ら 療

養 行 動

が と れ

る 

子 ど も の

能 力 を 査

定 し 子 ど

も が で き

る 療 養 行

動 を 増 や

す こ と が

できる 

い く つ か

の 選 択 肢

を 自 分 で

考 え る こ

と が で き

る 

子 ど も に

意 思 や 考

え を 表 出

す る こ と

を 促 す こ

と が で き

る 

療 養 行

動 で 必

要 な 時

は 援 助

を 求 め

る こ と

が で き

る 

学校生活

と必要な

療養行動

を調整す

ることが

できる 

病 気 に

よって、

ど の よ

う な 症

状 が で

る か 知

っ て い

る 

子 ど も が

で き る こ

と が 増 え

て い る こ

とを認め、

子 ど も に

伝 え る こ

と が で き

る 

自 分 の 考

え や 意 思

を 伝 え る

こ と が で

きる 

子どもの

療養生活

の自立へ

の支援に

ついて理

解を求め

ることが

できる 

学
童
後
期 

医療者と

病気につ

いて質問

する（話し

合う）こと

ができる 

病 気 に

つ い て

の 理 解

を 深 め

る こ と

が で き

る 

子 ど も

が 病 気

に つ い

て 理 解

を 促 す

こ と が

できる 

子 ど も

が 必 要

な 療 養

行 動 を

と る こ

と が で

きる 
子 ど も が

で き る こ

と を 増 や

し 見 守 る

こ と の バ

ラ ン ス を

保 つ こ と

ができる 

必 要 な 時

に 自 分 の

意 思 で 決

め る こ と

ができる 

子 ど も の

意 思 決 定

を 支 え る

こ と が で

きる 

学 校 生

活 内 で

の 体 調

管 理 や

医 療 ケ

ア は 自

分 で 判

断 し て

行 う こ

と が で

きる 

宿泊合宿

の調整が

できる 

詳 し い

病 態 生

理 や 直

接 生 活

に 関 わ

る 注 意

事 項 を

知り、自

分 の 言

葉 で 言

える 

子 ど も

が 病 気

に 関 心

を 持 っ

た 時 に

逃げず、

一 緒 に

考える 

子 ど も

の 病 状

と 年 齢

に 見 合

っ た 基

本 的 生

活 習 慣

の 獲 得

が で き

ている 

日 々 の 生

活の中で、

子 ど も が

決 め た こ

と を 守 れ

て い る の

かを、自己

決 定 と 責

任 に つ い

て 話 す 機

会 を 持 つ

こ と が で

学 校 行

事（宿泊

合 宿 な

ど）に参

加 す る

こ と が

できる 

入学する

中学校に

関する情

報を得て、

入学準備

ができる 
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きる 

思
春
期 

学校生活

や療養生

活につい

て医療者

と話し合

うことが

きる 

疾 患 に

つ い て

理解し、

適 切 な

療 養 生

活 に つ

い て 知

っ て い

る 

子 ど も

の 疾 患

の 理 解

を深め、

見 通 し

を も っ

て 子 ど

も を 支

え る こ

と が で

きる 

子 ど も

に と っ

て 必 要

な 療 養

行 動 が

継 続 で

きる 

子 ど も の

能 力 に 見

合 っ た セ

ル フ ケ ア

自 立 の 支

援 が 継 続

できる 

治 療 と 療

養 生 活 に

つ い て 医

療 者 に 相

談 し 療 養

生 活 を 決

定できる 

子 ど も の

決 定 を 見

守り、必要

な 時 は 導

き、認める

こ と が で

きる 

必 要 時

ピ ア サ

ポ ー ト

の 参 加

が で き

る 

入学する

高学校に

関する情

報を得て、

入学準備

ができる 

病 気 の

進 行 の

防 止 に

必 要 な

生 活 様

式 を 知

っ て い

る 

体 調 や

症 状 を

継 続 的

に 観 察

し て 把

握 で き

る 

自 分 の

病 気 を

親 し い

友 達 に

話せる キャリア

教育を生

かして一

緒に考え

る 

自 分 ら

し く い

ら れ る

場 所 が

ある 
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厚生労働科学研究費補助金（成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業） 

分担研究平成２５年度終了報告書 

 

成人移行期における自立支援の検討 

 

分担研究者  石崎優子 関西医科大学小児科 

 

研究要旨 
成人を迎えた小児期発症慢性疾患患者は、小児科における診療継続が難し

く成人科への移行が望まれる。しかし、成人科ではこのような患者の成人後
の診療に精通した医師が少ないことや、患者自身の心理社会的な問題から転
科が難しいことが少なくない。この問題を解決するためには、患者の自立に
向けて学童期・思春期から成人後を見越した疾病教育を行うことが重要であ
る。その実現に向けてまず小児期を担当する医療者に小児科から成人科への
移行期医療のあり方に関する知識を普及させるために、成人科への移行につ
いて概説した『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）』を作成する。 

 

 

 

共同研究者 

丸 光惠 東京医科歯科大学大学院国際

看護開発学 教授 

本田雅敬 東京都立小児総合医療センタ

ー副院長・腎臓内科 

榊原秀也 横浜市立大学産婦人科学教室 

准教授・診療部長 

三田村真 認定NPO法人全国骨髄バンク推

進連絡協議会副会長 

 

A．研究目的 

 成人を迎えた小児期からの慢性疾患の

ある患者は、小児科では成人期疾患に対応

できないことや入院の際に小児病棟への

受け入れができないことから診療の継続

が難しく、一方内科では小児期発症慢性疾

患の成人後の診療に精通した医師が少な

いことから転科が難しいという状況にあ

る。また、患者自身の心理社会的発達の問

題から患者が成人科への転科を躊躇、拒否

することがある。このような問題に対して、

患者が自己の行動に責任を持てる成人と

なるよう、学童期・思春期からその児の発

達過程にあった教育的・社会的な支援をす

ることが重要である。そしてそのためには

医療者が小児科から成人科への移行期医

療のあり方を知ることで必要となる。 

本研究では、小児科医に成人科移行の意義

と方法に関する知識を普及させるために、

『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）』を作成する。 

 

B．研究方法  

ガイドブック（案）の項目の検討は、共

同研究者間で、過去の本邦における研究結

果、海外の論文、米国小児科学会・米国家

庭医療学会・米国内科学会の 3学会と米国

思春期学会から声明、欧米における移行支

援ガイドブックならびに「成人移行期支援
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看護師・医療スタッフのための移行期支援

ガイドブック」（東京医科歯科大学大学院

国際看護開発学編）の内容を参考にし、疾

患領域の異なる専門性のある小児科医が

共通して知っておくべき基礎知識を抽出

した。また、本邦の移行期支援の先駆的取

組みや小児科の枠を超えた看護師、産婦人

科医のコメントをコラムとして加え、『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）』の項目とした。 

関連学会との連携に関しては、共同研究

者がそれぞれの所属する学会との意見調

整を行った。 

 

C．研究結果 

 作成した『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）』を日本小児科学会分科

会に配布し、平成 26 年度は①改訂すべき

点、②加筆すべき項目、③各専門領域にお

ける移行支援の取り組みに関する意識集

約を行うとともに、領域別の各論作成に役

立てていただく。 

 

D．健康危険情報 

 なし 

 

E．研究発表 

１．論文発表 

石﨑優子．小児科から内科へのシームレス

な診療をめざして．小児科側からの問題提

起 － 現 状 と 対 策 ． 診 断 と 治 療 ．

2013,101;1775-1778． 

 

２．学会発表 

 なし 

 

F．知的財産権の出願・登録状況 

 なし 
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（参考資料） 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）目次 

 

はじめに 

Ⅰ．移行期とは 

１）成人期小児発症慢性疾患患者の現状 

２）キャリーオーバー問題から移行期支援へ 

３）成人期小児発症慢性疾患患者に生じる社会制度上の問題点と課題 

４）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 

 

Ⅱ．移行支援プログラムとは 

１）移行とは 

２）テーマ 

３）基本目標 

４）年代別目標 

５）移行支援プログラムの６つの領域 

６）行動計画 

７）移行の終了と転科 

８）有用なツール 

 

Ⅲ．移行支援プログラムの参加者 

１）患者と保護者 

２）医師 

３）看護師 

４）その他の参加者 

 

Ⅳ．移行を妨げる要因と成功させる要因 

１）移行を妨げる要因 

２）移行を成功させる要因 

 

資料：役に立つツール 

１）連携する価値がある職種 

２）移行スケジュール（患者の目標） 

３）成人移行チェックリスト（患者用）＜一般＞ 

４）成人移行チェックリスト（保護者用）＜一般＞ 

５）成人移行チェックリスト（患者用）＜慢性腎疾患＞ 

６）サマリー＜一般＞ 

７）サマリー＜慢性腎疾患＞（非透析患者） 
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８）サマリー＜腎疾患＞（透析患者） 

９）本提言の背景と目的 

 

コラム 

Ⅰ．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」より 

   移行期をめぐる国内の動向 

Ⅱ．移行期支援 看護師の立場から 

１）『移行期支援ガイドブック』の完成まで 

２）『移行期ガイドブック』の構成 

３）移行期支援における留意点 

４）『移行期支援ガイドブック』の課題 

５）「生きる意味」に対する支援 

Ⅲ．都立小児総合医療センターにおける移行期支援について 

１）東京都立小児総合医療センターの沿革 

２）移行期支援外来の発足に向けた準備と現在の状況 

３）看護師の役割ならびに要望・問題点 

４）移行期外来に関わるスタッフと就労支援 

５）スムースな移行・転院を妨げる最大のチャレンジ（障害） 

６）今後の展開とビジョン 

Ⅳ．小児慢性疾患成人移行期患者の妊娠出産管理について 

１）ホルモン補充療法（HRT）の適切な開始について 

２）成人移行期における小児科医の役割 

３）疾患特有の問題や合併症妊娠のリスクと管理 

４）不妊治療や卵子提供、卵子凍結保存について 

５）ステロイド性骨粗鬆症の予防的治療に関する見解 

６）神奈川県立子ども医療センターとの連携と取り組み 

７）スムーズな移行に向けた最適なプログラムと時期 

Ⅴ．骨髄移植後の移行期患者の支援について 

１）小児がん患者に対する骨髄移植の背景 

２）骨髄移植の歴史と骨髄バンクの誕生 

３）骨髄移植に関する情報の格差について 

４）いろいろな観点からのサポート体制の変化と充実 

５）生殖機能の温存をはじめとする QOL 重視の治療 

６）病気の告知や治療の説明において一番大事なこと 

７）移植後のフォローとスムースな移行、そして主治医の関わり 

８）小児がんサバイバーの就労についての考察と見解 

９）命の大切さを糧に、輝く人生を 



59 

厚生労働科学研究費補助金（成育疾患克服等次世代育成基盤研究事業） 

分担研究平成２５年度終了報告書 

 

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第三診療部長 

 

研究要旨 

本研究では、①慢性疾患児の抱える心理社会的課題を整理し、②慢性疾患児へ

の支援ネットワークの構築のためのモデルを提示し、③支援関係者向けの啓発

ツールの活用方法を検討することを目的とする。１年目の研究では、教育分野

と医療及び行政分野との連携に関連し、北海道をフィールドに聞き取り調査を

実施した。医療分野としては、北海道大学、札幌医科大学、旭川医科大学小児

科に所属する医療関係者を対象とした病弱教育に関する連携実態について、行

政分野では、北海道保健福祉部、札幌保健所、旭川市保健所の担当者を対象と

して北海道における小児慢性特定疾患治療研究事業（以下、小慢事業）の実態

についてのヒアリングを実施した。さらに、慢性疾患児の療養を支える関係機

関の聞き取り調査及び文献検討を踏まえ、次年度予定している全道のアンケー

ト調査のための項目を検討した。また、及川分担研究者の研究会議に病弱教育

関係者と参加し、フォーカスグループインタビューに協力し、次年度は、小児

専門看護師の地域支援の可能性に関して共同研究を行うことした。  

 

 

Ａ．研究目的 

本分担研究では、①慢性疾患児の療養を

支える医療機関や保健所へのアンケート調

査を通じて、病弱教育の保障という視点で、

長期に療養する必要がある慢性疾患児の抱

える心理社会的課題を整理すること、②医

療機関や保健所の現場での事例研究を通じ

て、慢性疾患児の抱える心理社会的課題を

実際に解決する過程で取られた対応方法を

検討・評価し、地域にある既存の社会資源

を活用した支援ネットワークの構築のため

のモデル提示を行うこと、③慢性疾患児の

療養を支える関係者向けの啓発ツールであ

る「支援冊子」や情報共有のための ICT

（information communication technology）

の活用方法の検討を行うことを目的とする。 

 

Ｂ．研究方法 

この研究は、小児慢性特定疾患治療研究

事業（以下、小慢事業）の対象となる慢性

疾患児を実際に診療している医療関係者、

及び支援している保健所職員に対するアン

ケート調査と事例研究で構成される。 

研究の概要は、以下の通りである。 

1 年目は、平成 25 年 12 月に出された「慢

性疾患を抱える子どもとその家族への支援
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の在り方（報告）」を受けて、それを実現す

るため、（１）慢性疾患児の療養を支える関

係機関の動向分析と文献的考察を行い、ア

ンケート内容の検討を行った。また、（２）

慢性疾患児の支援情報への ICT 活用に関す

る検討、（３）研究班内での共同研究を行っ

た。下記に、具体的内容を記す。 

（１）慢性疾患児の療養を支える関係機関

の動向の分析と文献的考察 

慢性疾患児の療養を支える関係機関の動

向の分析については、医療側、行政側に分

けてインタビュー調査を実施し、それぞれ

の課題を抽出し考察を加えた。医療側の対

象は、北海道大学、札幌医科大学、旭川医

科大学小児科に所属する医療従事者とし、

病弱教育及び医療と教育の連携に関するイ

ンタビュー調査を実施した。この 3 大学を

選んだ理由は、北海道で小児科のある地域

基幹病院は、3大学小児科関連病院であり、

小児慢性特定疾患がほぼ 100％カバーされ

ると考えられるからである。また、小児慢

性特定疾患児手帳（以下、小慢手帳：小慢

事業の医療費助成給付を受けている児童に

対して交付される手帳で、医療機関での治

療や指導内容、日常生活において気づいた

点などを記録することができる。）について

の利用状況なども聴き取りを行った。 

行政側については、北海道保健福祉部、

札幌市保健所、旭川市保健所を対象とし、

北海道における小慢事業の実態についてヒ

アリングした。北海道を研究フィールドに

選定した理由は、北海道内の小慢対象者は

ほぼ北海道内で医療を受けており、人口移

動が少なく、以前より疾患罹患率などの疫

学データの精度が高いと言われているから

である。調査に際しては、本研究概要の説

明を行い、育成医療や乳幼児医療費助成等

の医療費助成給付に関する小慢以外の行政

データ活用の承諾を得た。これらのデータ

は次年度以降の研究で活用する予定である。 

（２）慢性疾患児の支援情報への ICT 活

用に関する検討 

慢性疾患児の療養を支援するための ICT

を活用した情報共有の実践状況について、

東京都や個別疾患の事例について調査し、

検討した。 

（３）研究班内での共同研究 

当研究班の及川分担研究者（研究テー

マ：患者・家族に対する支援体制の構築に

関する研究）からの要請にこたえ、同研究

者が主催する研究会議に埼玉県病弱教育関

係者とともに参加し、専門領域からの助言

を実施するとともに協力体制を構築した。 

2 年目には、北海道内医療機関（関連病

院 78 機関）並びに、北海道、札幌市、及び

旭川市の保健所（保健所等 44 機関）を対象

にアンケート調査を実施し、病弱教育の保

障という視点で、長期に療養する必要があ

る慢性疾患児の抱える心理社会的課題を整

理する予定である。合わせて、地域にある

既存の社会資源を活用した支援ネットワー

ク構築のための事例を収集する。また、慢

性疾患児の療養を支える関係者向けの啓発

ツールである「支援冊子」及び情報共有の

ための ICT の活用に関しての事例を収集す

る。 

3 年目は、調査結果をまとめ、当研究班

の他の分担研究者により行われた研究成果

とのすり合わせを行い、政策提言を行う。

また、成果について報告会を実施し、情報

提供と社会啓発を図ることを予定している。 
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（倫理面での配慮） 

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．研究成果 

（１）慢性疾患児の療養を支える関係機関

の動向の分析と文献的考察 

（１）－１．医療側からの課題の抽出 

北海道大学、札幌医科大学及び旭川医科

大学大学小児科に所属する医師へのインタ

ビューから、以下のことが示唆された。病

院内に教育の場があることは知っているが、

教育体制や内容等に関する知識が乏しい、

地域支援という発想に乏しい、ほとんどの

医師が、小慢事業を医療費の自己負担分を

補助するもの理解し、福祉・相談事業や小

慢手帳の存在を知らないことがわかった。

これらは、インタビュー対象の医師が研究

と診療中心の大学病院に所属するというバ

イアスがかかっている可能性もあるが、小

児科医療の中に、在宅時の福祉・相談支援

という発想が乏しく、地域支援のために小

慢手帳を活用することに思い至らないので

は、と考えられた。小慢手帳は医療側から

教育側への情報提供の重要なツールであり、

医療関係者が小慢手帳の存在を知らないこ

とにより、その活用の機会を逸している事

実があると言える。 

なお、インタビュー調査を依頼するにあ

たっては、当研究者が以前実施した北海道

における病弱教育の研究結果をもとに、次

の内容を説明した：慢性疾患児の教育の保

障が不十分であること、大学病院にある学

校が特別支援学級として配置されることと、

特別支援学校の場合との違いを説明するこ

とにより、慢性疾患児が退院した後の復学

支援に差が生じる可能性があること、学校

体制の重要性と学校を含めた地域支援シス

テムの構築が不可欠であること。研究対象

者に説明内容を理解して頂け、医療と教育

の連携に関する啓発にも役立ったと考えら

れた。 

 

（１）－２．行政側からの課題の抽出 

小慢事業対象者に対する道と市町村の保

健師の役割分担については、市町村保健師

が直接サービスを担い、道の保健師は主に

家族調整を担うということであった。 

道保健所は 26 カ所あり、各保健所に、子

育て主査を 1 名配置している。平成 24 年度

の実績として、小慢事業を実施している保

健所は、道保健所 26 カ所中 10 カ所であっ

た。療育指導連絡票は、道保健所 8 カ所で

17 件提出されていた。道が提供する母子保

健サービスとして小慢事業が含まれるもの

の、児童虐待予防が主となっている状況で

あった。小慢事業がすべての道保健所で行

えていない理由は、予算面が大きいとのこ

とであった。また、小慢手帳は希望者に交

付されるが、あまり実績が無いと言うこと

だった。札幌市保健所長へのインタビュー

では、小慢手帳は市町村の保健センター（区

役所内にある）が保護者の申請により交付

するということであった。小慢手帳の交付

に関して、例えば、基幹病院で診断される

時に医療費助成等の福祉情報とセットで提
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供できれば、非常に効率的ではないだろう

か。この手法は、かつて結核対策で実施に

行われていたことである。このような業務

が実現するとすれば、看護師の協力のもと

行われるのが望ましいと考える。 

 

（１）－３．本研究が対象とする慢性疾患

の範囲への一考察 

 この研究での慢性疾患の範囲は、小慢事

業の対象疾患が想定される。小慢事業の対

象疾患は、児童福祉法第 21 条の 9 の 6 の規

定に基づき厚生労働大臣により定められて

いる。小慢事業の目的の一つは、医療費の

自己負担分を補助することである。事業の

沿革をひもとけば、対象疾患の拡大と福祉

サービスの拡充が行われてきたことが分か

る。 

現在、障害者施策の大きなトレンドは、

社会福祉基礎構造改革の流れの中で、障害

者自立支援法、障害者総合支援法と改定を

重ね、従来からの 3 障害に対する障害福祉

サービスは、障害種によらずサービスメニ

ューの共通化が行われている。難病も障害

者総合支援法の対象となっていることから、

難病の福祉サービスもこれらと整合性を取

ることになる。ただ、難病の場合、障害者

の範囲をどう決めるかの明確な基準がある

わけではない。改正児童福祉法においても、

対象疾患の範囲と他障害で受けられる福祉

サービスとの整合性を取ることが求められ

ると予想される。 

慢性疾患児の地域生活支援を充実させる

には、障害者総合支援法の地域生活支援事

業に類するサービスを受けられる支援体制

づくりが不可欠となる。障害者総合支援法

の地域生活支援事業は、基本的には市町村

業務であるが、小慢事業のように稀少疾患

を含む場合は、対象者を都道府県の保健所

単位で把握し、福祉サービスは市町村単位

で実施されることが望ましい。稀少疾患に

必要な基本情報を、市町村の担当者に届け

る体制整備が不可欠になると思われる。障

害者総合支援法の対象に難病が入ったとい

っても、難病対策での医療と福祉の仕分け

は難しい。しばらくは、疾患名と疾患の状

態の程度で定められた対象者に医療助成を

続けながら、福祉サービスをどう絡めるか

のソーシャルワークの充実が重要なポイン

トとなろう。この場合、私見であるが、日

本では、介護保険による高齢者対策が市町

村レベルで一番進んでおり、ソーシャルワ

ークの経験が蓄積されている。障害者対策

は、各障害別に独自の発展を遂げており、

そこに難病を一つ加えることは、それほど

簡単なことではない。高齢者対策の地域包

括ケアシステム（※１）を活用して、障害

者や難病対策も統合していく方向を模索す

ることが、慢性疾患児の地域生活支援のヒ

ントになると考える。 

慢性疾患の範囲を、小慢事業の対象より

幅広く捉えれば、すでに支援施策が進んで

いる知的障害、運動障害（肢体不自由）、精

神障害（発達障害はここに含まれる）、高次

脳機能障害も含まれてくる。当面は、これ

らの施策のサービス提供体制を小慢事業の

対象者に対してうまく活用していくことも

考えられる。この時に、現在の小慢事業の

ように、疾患名で、サービスの対象を決め

るやり方は限界が出てくる。北欧諸国の社

会サービス法（※２）のように、ニーズに

基づきサービスを開始するという考え方を

日本の法律にも導入することが必要となる
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と考える。 

 

（１）－４．地域における一貫した支援を

実現する方策に関する一考察 ―特別支援

教育の役割― 

慢性疾患児に対する地域での一貫した支

援のためには、特別支援教育との連携が不

可欠である。慢性疾患児の中で特別支援教

育の対象になる基準は、学校教育法施行令

第 22 条の 3に規定されており、医療の必要

度（病気の重症度）、療養の程度により、特

別支援学校対象、特別支援学級対象、通級

による指導、通常の学級における指導に、

分けられる。従来は、特別支援学校に行く

べき子どもは特別支援学校に就学すること

を原則とし、学校教育法施行令第 22 条の 3

は、そのための就学基準と考えられてきた

が、平成 25 年 9月 1日の学校教育法施行規

則の一部改正（通知）は、障害者権利条約

批准に関連する国内法整備の関係から行わ

れたもので、障害の状態を踏まえた総合的

な観点から就学先を決定する仕組みに改め

られたことになる。その内容は、従来の特

別支援教育と大きな違いはないが、今後は、

市町村における就学指導が、都道府県に設

置される「教育支援委員会」の支援を受け

て、その機能を拡充し、より一貫した支援

が行えるようになる。特に、就学時に決定

した「学びの場」は固定したものではなく、

それぞれの児童生徒の発達の程度、適応の

状況等を勘案し、柔軟な転学が出来るよう

になる。慢性疾患児のような中途障害は、

転校や高等学校での転学をより柔軟に行う

ことを意味する。 

現行の特別支援教育の病弱教育では、疾

患の有無と医療の必要度、療養の程度によ

って、病弱教育を受けることが出来るが、

実際は、市町村教育委員会の教育支援委員

会が、就学先を決定する仕組みは変わって

いないので、慢性疾患児に対しても、その

仕組みをうまく運用できるかどうかが、今

までと同様、課題として残る。 

慢性疾患児の病弱教育を推進するには、

今後「合理的配慮」と言う言葉がキーワー

ドとなろう。「合理的配慮」とは、「障害の

ある子どもが、他の子どもと平等に「教育

を受ける権利」を享有・行使することを確

保するために、学校の設置者及び学校が必

要かつ適当な変更・調整を行うことであり、

障害のある子どもに対し、その状況に応じ

て、学校教育を受ける場合に個別に必要と

されるもの」であり、「学校の設置者及び学

校に対して、体制面、財政面において、均

衡を失した又は過度の負担を課さないもの」

と説明され、障害者権利条約においては、

「合理的配慮」の否定は、障害を理由とす

る差別に含まれることに注意したい。「合理

的配慮」は、保護者が市町村教育委員会と

話し合うときのキーワードとなろう。 

また、法令に基づき又は財政措置により、

国は全国規模で、都道府県は各都道府県内

で、市町村は各市町村内で行われる教育環

境の整備は、「合理的配慮」の基礎となる環

境整備であり、それを「基礎的環境整備」

と呼ぶこととなった。例えば、エレベータ

の設置がこれに当たる。これらの環境整備

は地域差があるが、この状況に応じて、設

置者及び学校が、各学校において、障害の

ある子どもに対し、「合理的配慮」を提供す

るという構造になる（参考※３）。 

 

慢性疾患児は、必ず医療にかかっている
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ことを考えれば、受診時の機会を捉えて教

育情報を医療側から提供すること（例えば

支援冊子の活用が考えられる）が、都道府

県や市町村教育委員会に就学の仕組みを運

用してもらう鍵になると考えている。実際

の医療側からの指導は看護師が担うことが

望ましく、可能であれば、学校までアウト

リーチする体制が求められる（参考※４）。 

慢性疾患児の自立支援の課題として、年

齢により関わる機関が異なるという問題が

ある。乳幼児期は、市町村の母子保健サー

ビス提供システムとの関わりが求められる。

障害があれば、地域の療育機関がそれに代

わる。病院から各機関につなぐ役割は、本

来は病院の医療ソーシャルワーカーが望ま

しいが、病院看護師のアウトリーチと市町

村保健師の更なる活用も、今後検討課題と

考えられる。 

学齢期は、やはり教育機関の活用がポイ

ントとなる。学校は、教育相談機能があり、

特別支援教育も充実しつつある。ここでも、

病院看護師と特別支援教育コーディネータ

ーの活用が重要な検討課題である。児童相

談所の活用は、児童虐待がらみでは連携が

不可欠である。慢性疾患と考えれば、直接

の関連は難しいが、身体障害、知的障害、

精神障害など、児童相談所の障害相談に関

連づけて、連携を図る必要がある。今後、

高齢者、障害者の地域支援サービスは、社

会福祉法人、企業等の民間から供給が進ん

でいるので、難病、小慢も、その方向を探

ることが必要である。特別支援学校、病院

が、改正児童福祉法の障害福祉サービスの

供給源になり得るか要検討である。 

 

（２）慢性疾患児の支援情報への ICT 活用

に関する検討 

平成 26 年度からは特別支援学校の高等

部の新１年生からは、ＩＣＴ機器や支援機

器等を学校での学習のために購入した場合

は就学奨励費の中の学用品費として、５万

円を加算出来ることになる。ＩＣＴ機器（例

えばタブレットＰＣ）を教育支援のみなら

ず、健康情報収集に活用することで医療領

域との連携がはかることができる。このプ

ロトタイプは、現在、「医療アクセスの困難

な薬害ＨＩＶ血友病患者の急激な健康悪化

に関わる携帯情報端末 （iPad ）を活用し

た緊急健康相談支援構築 」（社会福祉法人

はばたき福祉事業団：平成 24 年度事業）の

中で報告されている。小慢手帳への応用に

ついて現在検討を進めている。 

 

（３）研究班内での共同研究 

 及川分担研究者が主催する研究会議に、

埼玉県病弱教育関係者とともに参加し、発

達段階別の子どもの自己決定の育成と教育

とのかかわりに関する意見交換を行い、専

門領域からの助言をした。次年度以降、病

院看護師の役割について、共同研究を行う

ことになった。当分担研究者は、教育情報

を保護者に伝える上での病院看護師の役割

の調査・検討に関して参画予定である。 

 

（４）まとめ 

1 年目の研究によって明らかにした課題

は、医療関係者が小慢手帳の存在を知らな

いことによりその活用の機会を逸している

こと、保健所でも小慢事業の比重はそれほ

ど高くなく、慢性疾患児の自立支援を進め

る上で、病弱教育の充実はもちろん、医療

や保健所機能の活用が鍵を握るということ
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であった。次年度以降調査・検討を進め、

その成果は、慢性疾患児の支援ネットワー

クの構築に関する提言に活かしていく予定

である。 

改正児童福祉法に対応した北海道保健部

局、札幌市、旭川市、函館市の動きにも注

目が必要である。北海道を、慢性疾患児地

域支援協議会運営の地域支援モデルになる

ような仕掛けが欲しいところである。慢性

疾患児の支援ネットワークの構築に関する

提言にはこの視点も加える予定である。 

 

（参考） 

 ※１高齢者対策の地域包括ケアシステム 

社会保障制度改革国民会議報告書には、

重要なメッセージが述べられている。以下

は、その引用である。「過度な病院頼みから

抜け出し、ＱＯＬの維持・向上を目標とし

て、住み慣れた地域で人生の最後まで、自

分らしい暮らしを続けることができる仕組

みとするためには、病院・病床や施設の持

っている機能を、地域の生活の中で確保す

ることが必要となる。すなわち、医療サー

ビスや介護サービスだけなく、住まいや移

動、食事、見守りなど生活全般にわたる支

援を併せて考える必要があり、このために

は、コンパクトシティ化を図るなど住まい

や移動等のハード面の整備や、サービスの

有機的な連携といったソフト面の整備を含

めた、人口減少社会における新しいまちづ

くりの問題として、医療・介護のサービス

提供体制を考えていくことが不可欠である。

また、地域内には、制度としての医療・介

護保険サービスだけでなく、住民主体のサ

ービスやボランティア活動など数多くの資

源が存在する。こうした家族・親族、地域

の人々等の間のインフォーマルな助け合い

を「互助」と位置づけ、人生と生活の質を

豊かにする「互助」の重要性を確認し、こ

れらの取組を積極的に進めるべきである。」

「今後、比較的低所得の単身高齢者の大幅

な増加が予測されており、都市部を中心に、

独居高齢者等に対する地域での支え合いが

課題となっている。地域の「互助」や、社

会福祉法人、ＮＰＯ等が連携し、支援ネッ

トワークを構築して、こうした高齢者が安

心して生活できる環境整備に取り組むこと

も重要である。このような地域包括ケアシ

ステム等の構築は、地域の持つ生活支援機

能を高めるという意味において「21 世紀型

のコミュニティの再生」といえる」 

この意味するところは、過度の医療への

依存から脱却し、地域ベースで、慢性疾患

児を支える仕組みを作ることを求めている

点である。慢性疾患児の地域包括ケアの在

り方研究会（仮称）を立ち上げ、慢性疾患

児地域支援協議会に発展させることも考え

られる。 

 

※２デンマークの社会サービス法 

知的障害者のノーマライゼーション活動

の長い歴史を基盤にして、どのような法律

が出来上がるか、一つの到達点を教えてく

れる法律である。その基本理念は、「障害者

福祉の基本理念に基づいて、一人ひとりを

対象として、今ある能力と何がしたいかと

いう希望によって（ニーズによって）保障

の内容を決めていくので、障害の区別はし

ていない。つまり、「手帳」の交付もなく、

登録もなく、障害の程度による等級表の区

別も存在しない。実際のサービス提供につ

いて言えば、24 時間在宅ケアは、一般成
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人・高齢者・障害者に統合的に提供される。」

である。 

（ http://www.dinf.ne.jp/doc/japanese/r

esource/jiritsu/hikaku-h20/chosa_divid

e/s6.pdf） 

 

※３教育支援資料 

（ http://www.mext.go.jp/a_menu/shotou/

tokubetu/material/1340250.htm） 

 

※４ スウェーデンの学校教育法 

障害のある児童生徒の就学をめぐって、

スウェーデンの取り組みは一つのモデルと

考えられる。「スウェーデン・モデル」では、

全ての児童生徒を通常の学校において義務

教育を修了させることが原則となっている。

義務教育が通常の「基礎学校」にあること。

当事者としての児童生徒、保護者の意見表

明、決定過程への参加のシステムが存在す

ること。学校側と親の意見が分かれる場合

の、異議申し立てのシステムが十分機能す

る体制が整っていること。これらが、「スウ

ェーデン・モデル」の特徴といえる。例外

として、当事者への特別な支援提供のため

に、特殊学校、養護学校への就学が想定さ

れている。 

「スウェーデン・モデル」では、インク

ルーシブ教育を究極的理念として掲げなが

ら、個別の法的な違反事例を適切に処理す

ることによって、実態としての差別事例の

除去に努めるところに特徴がある。スウェ

ーデンでは、学校視察局等による監察、視

察、審理を待って、学校教育局が違反行為

に対する指導に当たるというシステムが他

の諸国に比べてもよく整っており、障害の

有無にかかわらず、全ての児童生徒が漏れ

なく、学校教育法、教育課程の規定する目

標を達成できるよう応援するシステムとな

っている。 

 （平成 25 年度成育医療研究開発費「小児

がん・情報ステーションの運営と拡充・小

児がん研修モデルの提示と指導者育成」分

担研究：小児がんに関する情報発信（こど

もの自立支援）の研究におけるスウェーデ

ン調査（西牧）報告より引用） 

 

Ｄ．健康危険情報 

  総括研究報告書にまとめて記載してい

る。 

 

Ｅ．研究発表 

 なし。 

 

Ｆ．知的財産権の出願・登録状況 

 なし。 
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