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研究要旨 

【目的】小児発症難病患者とその家族の支援の課題を明らかにすること． 

【方法】本研究は，小児慢性特定疾患と難病の行政担当者を対象とした，ウェブサイトを用いた無記

名自記式質問紙による横断的観察研究である．調査内容には，小児発症難病患者とその家族に必要な

支援，小児発症難病患者とその家族の支援に必要な連携，小児発症難病患者の移行期医療支援と自立

支援，小児発症難病患者と小児慢性特定疾患患者の支援ニーズについての項目を設けた．そのうち，

小児慢性特定疾患担当者には，全項目の回答を依頼し，難病担当者には，小児発症難病患者とその家

族の支援に必要な連携，移行期医療支援と自立支援の項目のみ回答を依頼し，全ての調査項目を記述

統計量で算出した．また，小児発症難病患者とその家族に必要な支援に関する項目，移行期医療支援

と自立支援の項目，小児発症難病患者とその家族の支援ニーズの項目については一般化線形モデルを

用いて影響要因を調整し，別途，解析した． 

【結果】380 名の行政担当者から回答を得た．小児発症難病患者とその家族に必要な支援に関する項

目では，発症期「家族の不安な気持ちに寄り添う」を非常に必要，または必要と回答したのは 230

（94.7％）であり，経験年数と有意に関連していた（95％信頼区間，p<0.05）．診断期「病名告知後

の混乱期の傾聴」が非常の必要，または必要と回答したのは 227（93.4％）であった．維持・安定期

「患者と家族が孤立しない仕組みづくり」を非常に必要，または必要と回答したのは 217（89.3％）

であった．移行期「小児医療機関と成人医療機関の連絡体制整備」を非常に必要，または必要と回答

したのは 206（85.9％）であった．小児発症難病患者とその家族の支援に必要な連携に関する項目「普

段からの他部署とのコミュニケーション」を非常に必要，または必要と回答したのは 330（89.2％），

「普段から他部署と患者の必要な情報を共有すること」を非常に必要，または必要と回答したのは 318

（86.2％）であった．小児発症難病患者の自立支援における医療機関との連携をとても必要，または

必要であると回答したのは 290（84.3％）であり，従事方法と有意に関連していた（95％信頼区間，

p<0.05）．小児発症難病患者の移行期医療支援における課題と思われる項目「転科可能な受け入れ先

の医療機関の情報が少ない」を大きな課題である，または課題であると回答したのは 290（86.0％）

であった．小児慢性特定疾患で指定難病に移行できない場合の課題項目「医療費の負担の増加」がと

ても関係している，または関係していると回答したのは 210（83.7％），「家族の相談先がなくなるこ

と」がとても関係している，または関係していると回答したのは 173（69.7％）であり，経験年数と

有意に関連していた（95％信頼区間，p<0.05）． 

【結論】小児発症難病患者とその家族の支援は，発症期には家族の不安な気持ちに寄り添うこと，診

断期には病名告知後の混乱期の傾聴，維持・安定期には，患者と家族が孤立しない仕組みづくり，移

行期には小児医療機関と成人医療機関の連絡体制の整備が必要と認識している支援者が多いことが示

され，支援の経験の共有が重要であることが示唆された．小児発症難病患者とその家族の支援に必要

な連携については，普段から他部署とコミュニケーションを通じて顔の見える関係づくりをしておく

ことが必要であることが示された．小児発症難病患者の自立支援には，受け入れ先の医療機関情報が

重要であること，小児期及び成人期の支援者間連携が重要であることが示唆された．また，小児慢性

特定疾患患者で指定難病に移行できない場合においては，医療費の問題だけでなく，家族を含めた相

談先の受け皿が課題であることが明らかになった． 
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A．研究目的  

 本調査では，小児発症難病患者とその家族の

支援に関する課題を明らかにするために，小児

発症難病患者とその家族に必要な支援，小児発

症難病患者とその家族の支援に必要な連携，小

児発症難病患者の移行期医療支援と自立支援，

小児発症難病患者と小児慢性特定疾患患者の支

援ニーズについての調査を実施した． 

  

B． 研究方法  

1．研究デザイン 

本研究は，小児慢性特定疾患と難病の行政担

当者を対象とした，ウェブサイトを用いた無記

名自記式質問紙による横断的観察研究である． 

2．調査対象 

本調査の対象地域は，東京，神奈川，千葉，

埼玉，群馬，栃木，茨木，山梨，長野，新潟で

ある．10 自治体 259 か所 518 部署の保健所，

保健センター，保健福祉事務所等の小児慢性特

定疾患担当者と難病担当者を対象とした． 

3. 調査方法 

2022年 10月 11日～31日に，本研究に関心

を持った対象者は，パソコンやスマートフォン

を用いて，研究説明文書と質問紙が掲載されて

いる調査ウェブサイト（Google Form）へアク

セスしてウェブサイト上で無記名質問紙に回答

した． 

4．調査項目 

調査内容には，小児発症難病患者とその家族

に必要な支援，小児発症難病患者とその家族の

支援に必要な連携，移行期医療支援と自立支援，

小児発症難病患者と小児慢性特定疾患患者の支

援ニーズについての項目を設けた．そのうち，

小児慢性特定疾患担当者には，全項目の回答を

依頼し，難病担当者には，小児発症難病患者と

その家族の支援に必要な連携と移行期医療支援

と自立支援の項目のみの回答を依頼した． 

小児発症難病患者とその家族に必要な支援 

小児発症難病患者とその家族に必要な支援に

関する 25 項目を「1：全く必要ない～5：とて

も必要」の 5件法で測定した． 

 

小児発症難病患者とその家族の支援に必要な

連携 

 小児発症難病患者支援における関係機関の

15機関との連携について，「1：連携したことが

ある，2：現在連携している」で回答を得た．

また，行政機関内における小児慢性特定疾患担

当と難病担当の連携状況について，連携の有無

を「1：ほぼ全数連携できている，2：必要なケ

ースのみ連携できている，3：ほとんど連携で

きていない」のいずれかで回答してもらい，そ

の件数を尋ねた．さらに，必要な連携に関する

10項目を「1：全く必要ない～5：とても必要」

の 5件法で測定した．また，本研究の調査時期

を鑑み，COVID-19パンデミックによる業務の

優先順位の変化についても測定項目に追加した． 

移行期医療支援 

小児発症難病患者の移行期医療支援において

は，移行期医療支援の概念についての認知度を

「1：知っている，2：言葉は聞いたことがある，

3：知らない」の 3 件法で測定した．また，移

行期医療支援の重要性について，「1：重要では

ない～5：とても重要」の 5 件法で測定した．

さらに，移行期医療支援における医療機関との

連携の必要性，他機関との連携の必要性，他部

署との連携の必要性について，「1：全く必要な

い～5：とても必要」の 5件法で測定した． 

自立支援 

小児発症難病患者の自立支援においては，自

立支援の概念についての認知度を「1：知って

いる，2：言葉は聞いたことがある，3：知らな

い」の 3件法で測定した．また，自立支援の重

要性について，「1：重要ではない～5：とても

重要」の 5件法で測定した．さらに，自立支援

における医療機関との連携の必要性，他機関と

の連携の必要性，他部署との連携の必要性につ

いて，「1：全く必要ない～5：とても必要」の 5

件法で測定した． 

小児発症難病患者の移行期医療支援における

課題 

小児発症難病患者の移行期医療支援における

課題と思われる内容の 5項目を，「1：全く課題

ではない～5：大きな課題である」の 5 件法で

測定した． 
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小児発症難病患者と小児慢性特定疾患患者の

支援における支援ニーズ 

小児発症難病患者の支援ニーズに関する項目

において，「小児発症難病患者と小児慢性特定疾

患の支援において，支援ニーズに違いがあるか

どうか」を「1：ない～5：大きくある」の 5件

法で測定した．小児発症難病患者の支援は「支

援ニーズに沿った支援が行われているかどう

か」を「1：思わない～5：強く思う」の 5件法

で測定した．小児慢性特定疾患患者の支援は「支

援ニーズに沿った支援が行われているかどう

か」を「1：思わない～5：強く思う」の 5件法

で測定した． 

小児慢性特定疾患で指定難病に移行できない

場合の課題 

小児慢性特定疾患で指定難病に移行できない

場合の課題と思われること 10項目を「1：関係

していない～5：とても関係している」の 5 件

法で測定した．  

5． 分析方法 

統計解析には，IBM SPSS Statistics Ver．28 

for windows を使用し，有意水準は両側 5％と

した．対象者の特徴を把握するために，属性，

小児発症難病患者とその家族に必要な支援，小

児発症難病患者とその家族の支援に必要な連携，

小児発症難病患者の移行期医療支援と自立支援，

小児発症難病患者の支援ニーズに関する認識に

関する項目について記述統計量で算出した．次

に，小児発症難病患者とその家族に必要な支援

に関する項目においては，経験年数，年齢，部

署人数，従事内容，従事方法からの影響も考え

られたので，一般化線形モデルを用いて，経験

年数の違いを年齢，部署人数，職種，従事内容，

従事方法で調整し，解析した．また，移行期医

療支援と自立支援に関する認識の項目において

は，従事方法による違いを一般化線形モデルに

て，年齢，部署人数，経験年数で調整し，解析

した． 

さらに，小児発症難病患者とその家族の支援

ニーズに関する認識の項目においても経験年数

の違いを一般化線形モデルにて，年齢，部署人

数，職種，従事内容，従事方法で調整し，解析

した． 

 

（倫理面への配慮） 

本研究は，国立病院機構箱根病院 神経筋・難

病医療センターにおいて倫理委員会の承認を得

て実施した．回答は匿名とし，ウェブサイト上

への回答をもって調査への同意とみなした． 

 

C． 研究結果 

1．対象者背景 

 380 名の行政担当者から有効回答を得た．対

象者の職種は，保健師を含む医療関係者が 332

（87.5％），事務職 36（9.5％）であった（表 1）． 

 年代は，20代91（23.9％），30代 97（25.5％），

40代 108（28.4％），50代 51（13.4％），60代

24（6.3％），70代 6（1.6）であった（表 2）． 

設置主体は，政令指定都市が 60（15.8％），

中核市 62（16.3％），都道府県 182（47.9％），

特別区 52（13.7％），保健所政令市が 19（5.0％）

であった（表 3）． 

部署人数は，10 人未満が 103（28.1％），10

人以上 20 人未満が 118（32.2％），20 人以上

30人未満が 74（20.2％），30人以上 40人未満

が 40（10.5％），40 人以上が 32（8.4％）であ

った（表 4）． 

対象者の従事内容は，小児慢性特定疾患が

115（30.8％），難病が 131（35.1％），小児慢性

特定疾患と難病が 127（34.0％）であった． 

従事方法は，地区担当制で小児慢性特定疾患

業務に従事が 49（13.1％），業務担当制で小児

慢性特定疾患業務に従事が 66（17.7％），地区

担当制で難病業務に従事が 52（13.9％），業務

担当制で難病業務に従事が 79（21.2％），地区

担当制で小児慢性特定疾患業務と難病業務の両

方に従事が 81（21.7％），業務担当制で小児慢

性特定疾患業務と難病業務の両方に従事が 46

（12.3％）であった（表 5）． 

対象者の経験年数は，小児慢性特定疾患担当

に 3 年未満の従事が 80（31.3％），3 年以上 7

年未満が 84（32.8％），7年以上が 92（35.9％）

だった．難病担当に 3 年未満の従事が 87

（30.4％），3年以上 7年未満が 111（38.8％），

7年以上が 88（30.8％）であった（表 6）． 

支援対象者の年齢に関する対象年齢とその割

合は，0-6歳が 36（9.5%），0-6歳，16-18歳が

1（0.3%），0-6 歳，18-20 歳未満が 2（0.5%），

0-6歳，7-12歳が 16（4.2%），0-6歳，7-12歳，

13-15歳が 15（3.9%），0-6歳，7-12歳，13-15

歳，16-18 歳が 14（3.7%），0-6 歳，7-12 歳，

13-15歳，16-18歳，18-20歳未満が 135（35.5%），

0-6歳，7-12歳，18-20歳未満が 3（0.8%），7-12
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歳，13-15歳が 4（1.1%），13-15歳，16-18歳，

18-20歳未満が 1（0.3%），16-18歳未満，18-20

歳未満が 2（0.5%），18-20歳未満が 9（2.4%）

であった（表 7）． 

支援対象者の家族員とその割合は，母親 74

（19.5%），母親，きょうだい（姉・妹・兄・弟）

が 42（11.1%），母親，きょうだい（姉・妹・

兄・弟），母方祖母が 3（0.8%），母親，きょう

だい（姉・妹・兄・弟），母方祖父が 1（0.3%），

母親，父親が 66（17.4%），母親，父親，きょ

うだい（姉・妹・兄・弟）が 37（9.7%），母親，

父親，きょうだい（姉・妹・兄・弟），母方祖父

が 2（0.5%），母親，父親，きょうだい（姉・

妹・兄・弟），母方祖父，母方祖母が 1（0.3%），

母親，父親，きょうだい（姉・妹・兄・弟），母

方祖母が 8（2.1%），母親，父親，母方祖父，

母方祖母が 1（0.3%），母親，父親，母方祖父，

母方祖母，父方祖父，父方祖母が 1（0.3%），

母親，母方祖母が 1（0.3%）であった（表 8）． 

2．小児発症難病患者とその家族に必要な支援 

に関する調査結果 

小児発症難病患者とその家族に必要な支援に

関する項目における結果は以下の通りである.   

発症期において，「家族の不安な気持ちに寄り添

う」を非常に必要，または必要と回答したのは

230（94.7％），「家族の状況を把握して対応す

る」を非常に必要，または必要と回答したのは

238（93.0％），診断期において，「病名告知後

の混乱期の傾聴」が非常の必要，または必要と

回答したのは 227（93.4％）であった.「診断の

ための専門医療機関に関する相談支援」を非常

に必要，または必要と回答したのは 203

（83.6％）であった.維持・安定期において，「専

門医療機関の情報提供」を非常に必要，または

必要と回答したのは 191（78.6％），「療養生活

上の相談ができる機関（職種）の情報提供」を

非常に必要，または必要と回答したのは 215

（88.5％）であった.「療養生活支援」を非常に

必要，または必要と回答したのは 205（85.1％）

であった.「ピアカウンセリングを調整」を非常

に必要，または必要と回答したのは 195

（80.2％）であった.「介護者支援」を非常に必

要，または必要と回答したのは 206（85.8％）

であった.「講演会の開催」を非常に必要，また

は必要と回答したのは 166（68.6％）であった.

「患者会に関する情報提供」を非常に必要，ま

たは必要と回答したのは 193（80.8％）であっ

た.「交流会に関する情報提供」を非常に必要，

または必要と回答したのは 195（80.2％）であ

った.「治療に必要な制度・福祉サービスの情報

提供」を非常に必要，または必要と回答したの

は 209（86.4％）であった.「地域の支援機関の

理解促進支援」を非常に必要，または必要と回

答したのは，198（81.8％）であった.「地域に

おける患者と家族の体制づくり」を非常に必要，

または必要と回答したのは 204（84.3％）であ

った.「学校や保育園側が安心して患者や家族を

受け入れられる工夫」を非常に必要，または必

要と回答したのは 216（89.3％）であった．「患

者と家族が孤立しない仕組みづくり」を非常に

必要，または必要と回答したのは 217（89.3％）

であった．「巡回相談支援」を非常に必要，また

は必要と回答したのは 160（66.1％）であった．

「教育に関する情報提供」を非常に必要，また

は必要と回答したのは，191（78.6％）であっ

た．「就職支援」を非常に必要，または必要と回

答したのは 190（78.8％）であった．移行期に

おいて，「小児医療機関と成人医療機関の連絡体

制整備」を非常に必要，または必要と回答した

のは 206（85.9％）であった．「在宅介護や緊急

時の受け入れ医療機関の確保」を非常に必要，

または必要と回答したのは，212（88.0％）で

あった．「慢性疾病児童等地域支援協議会等の活

用」を非常に必要，または必要と回答したのは

194（80.8％）であった．「小児慢性特定疾病児

童等自立支援員と連携支援」を非常に必要，ま

たは必要と回答したのは 190（78.5％）であっ

た．「患者自身が病気に対する知識を深めるため

の支援」を非常に必要，または必要と回答した

のは 195（80.5％）であった（表 9）． 

3．小児発症難病患者とその家族の支援に必要

な連携に関する調査結果 

小児発症難病患者支援における関係機関の 

15機関のうち，連携実績有りの機関は，難病診

療連携拠点病院 135（78.5％），難病医療協力病

院 132（73.7％）小児医療機関 154（61.8％），

成人医療機関145（68.7％），市町村156（67.5％），

保育園 112（70.4％），養護学校 54（76.1％），

小学校 85（79.4％），中学校 37（75.5％），高

校 26（76.6％），教育委員会 99（87.6％），児

童相談所 117（79.6％），相談支援事業所が 55

（ 61.1％），基幹相談支援センターが 42

（57.5％），自立生活支援センター24（64.9％）

であった． 
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現在連携中の機関は，難病拠点病院 26

（15.1％），難病協力病院 22（12.3％），小児医

療機関 33（13．3％），成人医療機関 27（12.8％），

市町村 37（16.0％），保育園 22（13.8％），小

学校 12（11.2％），中学校 10（20.4％），高校 7

（20.6％），教育委員会 8（7.1％）であった．（表

10）． 

また，行政機関内における小児慢性特定疾患

担当と難病担当の連携状況について，「ほとんど

連携できていない」と回答した担当者が 68

（17.9％），「ほぼ全数連携できている」と回答

した担当者が 29（7.6％），必要なケースのみ連

携していると回答した担当者が 241（63.4％）

だった（表 11-1）．件数は，0件が 37（9.7％），

1件が 67（17.6％），2件が 44（11.6％），3件

が 33（8.7％），5件が 28（7.4％），6件が 8（2.1％）

であった（表 11-2）． 

小児発症難病患者とその家族の支援に必要な

連携に関する項目において，「普段からの他部署

とのコミュニケーション」を非常に必要，また

は必要と回答したのは 330（89.2％），「普段か

ら他部署と患者の必要な情報を共有すること」

を非常に必要，または必要と回答したのは 318

（86.2％），「連携が必要なケースを実際に経験

し，経験を積み重ねること」を非常に必要，ま

たは必要と回答したのは 329（89.0％），「患者

の家族からの協力」非常に必要，または必要と

回答したのは 311（84.2％），「コロナ感染症の

対応等も含んだ業務の優先順位の検討」を非常

に必要，または必要と回答したのは 288

（78.3％），「18 から 20 歳の年齢に達するまで

の患者の継続支援」を非常に必要，または必要

と回答したのは 295（79.7％），「連携できる他

部署の担当者の存在」を非常に必要，または必

要と回答したのは 317（85.9％），「疾患の特異

性の理解」を非常に必要，または必要と回答し

たのは 318（86.2％），「支援者同士の引継ぎ」

を非常に必要，または必要と回答したのは 329

（89.1％）であった（表 12）． 

4．小児発症難病患者の移行期医療支援及び自

立支援に関する調査結果 

移行期医療支援については，316（83.8％）

の行政担当者が概念を認知しており，自立支援

については，343（91.9％）が概念を認知して

いた（表 13-1）． 

移行期医療支援についての重要性については，

276（87.4％）がとても重要，または重要であ

ると認識していた．また，医療機関との連携に

ついては，283（84.2％）がとても必要，また

は必要であると認識していた．他機関との連携

については，277（83.1％）がとても必要，ま

たは必要であると認識していた．さらに，他部

署との連携は，266（80.8％）がとても必要，

または必要であると認識していた． 

自立支援の重要性については，306（90.8％）

がとても重要，または重要であると認識してい

た．また，医療機関との連携については，290

（84.3％）がとても必要，または必要と回答し

た．他機関との連携については，290（84.8％）

がとても必要，または必要であると認識してい

た．さらに，他部署との連携は，289（83.2％）

がとても必要，または必要であると認識してい

た．（表 13-2）． 

 小児発症難病患者の移行期医療支援において，

課題と思われる項目「そもそも移行期医療支援

という概念を理解している支援者が少ない」を

大きな課題である，または課題であると回答し

たのは 272（80.5％），「転科可能な受け入れ先

の医療機関の情報が少ない」を大きな課題であ

る，または課題であると回答したのは 290

（86.0％），「移行期医療支援センター等の存在

を知らない」を大きな課題である，または課題

であると回答したのは 286（85.8％），「患者で

はなく，患者の親や家族としか話をしないこと

が多い」を大きな課題である，または課題であ

ると回答したのは 274（81.3％），「移行期医療

支援について取り組んでいないので課題がわか

らない」を大きな課題である，または課題であ

ると回答したのは 267（79.4％）であった（表

13-3）． 

5．小児発症難病患者と小児慢性特定疾患患者

の支援における支援ニーズに関する調査結

果 

小児発症難病患者の支援ニーズに関する項目

において，「小児発症難病患者と小児慢性特定疾

患の支援において，支援ニーズに違いがあるか

どうか」を大きくある，またはあると回答した

のは 80（32.0％）であった．「小児発症難病患

者の支援は支援ニーズに沿った支援が行われて

いるかどうか」を強く思う，または思うと回答

したのは 78（31.4％）であった．「小児慢性特

定疾患の支援は支援ニーズに沿った支援が行わ

れているかどうか」を強く思う，または思うと

回答したのは 69（26.3％）であった（表 14）． 
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また，小児慢性特定疾患で指定難病に移行で

きない場合の課題において，「医療費の負担の増

加」がとても関係している，または関係してい

ると回答したのは，210（83.7％）であった．「申

請手続きや必要書類取得の負担が大きいこと」

がとても関係している，または関係していると

回答したのは，190（75.7％）であった．「患者

の相談先がなくなること」がとても関係してい

る，または関係していると回答したのは，174

（70.1％）であった．「家族の相談先がなくなる

こと」がとても関係している，または関係して

いると回答したのは，173（69.7％）であった．

「成人医療機関への適切な移行ができないこ

と」がとても関係している，または関係してい

ると回答したのは，197（79.1％）であった．「ソ

ーシャルサポートが受けられなくなること」が

とても関係している，または関係していると回

答したのは，174（69.6％）であった．「就学や

就労についての相談場所がなくなること」がと

ても関係している，または関係していると回答

したのは，170（71.1％）であった．「患者の親

や家族の相談窓口がなくなること」がとても関

係している，または関係していると回答したの

は，178（71.2％）であった．「支援者自身が支

援の連携先を理解していないこと」がとても関

係している，または関係していると回答したの

は，184（75.1％）であった．「支援者が支援継

続の必要性を感じていないこと」がとても関係

している，または関係していると回答したのは，

160（64.7％）であった（表 15）． 

6． 小児発症難病患者とその家族の必要な支援

に関する調査結果 

（経験年数の違い） 

小児発症難病患者とその家族に必要な支援に

関する項目において，経験年数の違いを一般化

線形モデルにて，年齢，部署人数，職種，従事

内容，従事方法で調整し，解析した結果，「家族

の不安な気持ちに寄り添う」「家族の状況を把握

して対応する」「診断のための専門医療機関に関

する相談支援」「専門医療機関の情報提供」「学

校や保育園側が安心して患者や家族を受け入れ

られる工夫」「教育に関する情報提供」「就職支

援」「在宅介護や緊急時の受け入れ医療機関の確

保等の支援」の項目が経験年数と有意に関連し

ていた（95％信頼区間，p<0.05）（表 16）． 

 

7． 小児発症難病患者の移行期医療支援と自立

支援に関する調査結果 

（従事内容の違い） 

 移行期医療支援と自立支援に関する概念の認

知の項目において，従事内容によって，差があ

るかどうかをクロス集計で分析した結果，移行

期医療支援，自立支援共に，従事内容と有意に

関連していた（95％信頼区間，p<0.05）（表17）． 

8． 小児発症難病患者の移行期医療支援と自立

支援に関する調査結果  

（従事方法の違い） 

移行期医療支援と自立支援に関する認識の項

目において，従事方法による違いを一般化線形

モデルにて，年齢，部署人数，経験年数で調整

し，解析した結果，自立支援において，「医療機

関との連携の必要性」「移行期医療支援という概

念の理解度」「移行期医療支援センターの存在に

ついての知識」「患者ではなく，患者の親や家族

としかコミュニケーションがとれないこと」の

項目が従事方法と有意に関連していた（95％信

頼区間，p<0.05）（表 18）． 

9． 小児発症難病患者と小児慢性特定疾患患者

支援における支援ニーズに関する調査結果 

（経験年数の違い） 

小児発症難病患者とその家族の支援ニーズに

関する項目においても経験年数の違いを一般化

線形モデルにて，年齢，部署人数，職種，従事

内容，従事方法で調整し，解析した結果，「医療

費の負担の増加」「申請手続きや必要書類取得の

負担が大きいこと」「患者の相談先がなくなるこ

と」「家族の相談先がなくなること」「成人医療

機関への適切な移行ができないこと」「ソーシャ

ルサポートが受けられなくなること」「就学や就

労についての相談場所がなくなること」「患者の

親や家族の相談窓口がなくなること」「支援者自

身が支援の連絡先を理解していないこと」「支援

者が支援継続の必要性を感じていないこと」の

項目が経験年数と有意に関連していた（95％信

頼区間，p<0.05）（表 19）． 

 

D． 考察 

 本調査では，小児発症難病患者とその家族の

支援の課題が明らかになった．調査で得られた

知見は以下の通りである． 

・小児発症難病患者とその家族の支援において，
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発症期には家族の不安な気持ちに寄り添うこと，

診断期には，病名告知後の混乱期の傾聴，維持・

安定期には患者と家族が孤立しない仕組みづく

り，移行期には小児医療機関と成人医療機関の

連絡体制の整備が必要と認識している支援者が

多い． 

・小児発症難病患者とその家族の支援は，経験

年数に関連しており，支援の経験の共有が重要

である． 

・小児発症難病患者とその家族の支援に必要な

連携については，普段から他部署とコミュニケ

ーションを通じて顔の見える関係づくりをして

おくこと，連携が必要なケースを実際に経験し，

経験を積み重ねること，支援者同士の引継ぎが

必要と認識している支援者が多い． 

・小児発症難病患者の移行期医療支援において

は，小児期及び成人期の支援者間連携や受け入

れ先の医療機関情報が重要であると認識してい

る支援者が多い． 

・自立支援における医療機関との連携，移行期

医療支援における課題に関する認識は，従事内

容に関連しており，小児慢性特定疾患担当者と

難病担当者の情報の共有が重要である． 

・小児慢性特定疾患患者で指定難病に移行でき

ない場合においては，医療費の負担の問題だけ

でなく，家族を含めた相談先の受け皿が課題で

ある． 

・小児発症難病患者とその家族の支援ニーズに

関する認識は，経験年数と関連しており，支援

の経験の共有が重要である． 

以上のことから，小児発症難病患者を支援す

る支援者は，家族も含めた精神的支援や必要な

制度等の情報提供が家族負担感の緩衝要因と考

えていることが示唆された．このことは，一般

的な子どもが必要とする水準以上の保健・医療

サービスを必要とする子ども Children with 

special health care needs （CSHCN）と養育

者の不安・抑うつの症状の緩和に人的ソーシャ

ルサポートが有効である（Kaji, 2022）とする

結果が示しているように，小児発症難病患者と

その家族の支援においても，支援者等によるソ

ーシャルサポートが有効であると支援者が認識

している可能性があることを示したものである．

そのため，小児慢性特定疾患の申請時や指定難

病の申請時に，本人だけではなく家族も含めて，

専門職を中心とした支援者による全数面接や相

談支援を行う等のアプローチを検討する必要が

あるかもしれない． 

また，小児発症難病患者とその家族に必要な

支援においては，「家族の不安な気持ちに寄り添

う」「家族の状況を把握して対応する」「診断の

ための専門医療機関に関する相談支援」「専門医

療機関の情報提供」「学校や保育園側が安心して

患者や家族を受け入れられる工夫」「教育に関す

る情報提供」「就職支援」「在宅介護や緊急時の

受け入れ医療機関の確保等の支援」の項目が経

験年数と関連していたことから，これらの項目

は，支援者が経験的に必要性を高く認識してい

る支援内容であることが示唆された． 

小児発症難病患者とその家族の支援に必要な

連携に関する結果から，小児慢性特定疾患担当

者と難病担当者は，普段からコミュニケーショ

ンがとれるような工夫が必要であることが示さ

れた．難病法や児童福祉法等の法律を基に，連

携や調整をとり，切れ目なく行える体制への支

援役割の機能を持つ難病相談支援センターや移

行期医療支援センター等も状況によっては活用

できる可能性があるかもしれない．また，慢性

疾病児童等地域支援協議会等の協議会の場は，

医療・保健・福祉の関係者や教育機関等といっ

た分野を超えた支援者の連携をより促進する可

能性があるため，継続した活用が望まれる． 

移行期医療支援と自立支援に関する結果から，

支援者は，いずれも医療機関との連携が重要と

認識している一方で，情報の不足を感じていた．

この結果から，医療機関と行政機関が円滑な連

携をとれるような仕組みが必要であることが示

唆された．また，自立支援における医療機関と

の連携，移行期医療支援における課題に関する

認識は，従事内容に関連しており，小児慢性特

定疾患担当者よりも難病担当者の方が有意に高

いという結果が示された．昨今の移行支援に関

する認知の高まりも影響している可能性がある．

これまで，移行支援に対する問題意識は，小児

期側の支援者の方が高いともされてきたが，今

回の調査結果からは，成人期側の支援者の意識

の高さも示された．同時に，従事内容による認

識の差を埋めるためには，普段からのコミュニ

ケーションや情報共有を図る機会を持つことが

より一層，必要である可能性がある．今後，小

児発症難病患者の移行支援における症例の蓄積

と検証は，状況に応じて小児慢性特定疾患担当

者と難病担当者の両担当者で実施していくこと

が望ましいかもしれない． 

小児慢性特定疾患で指定難病に移行できない

場合においては，医療費の問題だけでなく，家
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族も含めた相談先の確保についての検討が必要

であるとことが示唆された．また，小児慢性特

定疾患対策と難病対策は根拠法が異なるため，

双方の対象となっている疾病の患者であっても，

状態によっては成人期以降の継続的な支援を受

けることができない状況がある（Kakee，2021）

と言われている．よって，小児発症難病患者に

おいても移行後を見据えた支援を早い段階で行

っていくことが重要である． 

小児発症難病患者と小児慢性特定疾患患者の

支援における支援ニーズに関する項目では，経

験年数との関連が認められた．経験の積み重ね

は，小児発症難病患者とその家族の支援課題に

関する認識を高める可能性が示唆された．その

ため，経験値や経験年数を重ねた支援者と支援

に関する認識の共有や情報の共有は重要である

可能性がある．経験年数が異なった支援者同士

のコミュニケーションや情報共有，経験の共有

は小児発症難病患者の支援をより重層的なもの

にする可能性がある． 

本研究の限界と今後の課題 

 本調査は一部地域の行政担当者のみを対象と

しているため，小児発症難病患者とその家族の

支援として一般化するのは難しい．しかし，小

児発症難病患者を支援する担当者の視点から小

児発症難病患者とその家族の支援の課題を抽出

したことは，小児発症難病患者とその家族に必

要な支援に関する基礎的な資料と位置付けるこ

とができたのではないかと考えられる．今後は

対象地域の拡大と共に，調査対象者を増やし，

妥当性を検証する必要がある．また，本研究は

自治体の地域事情を調査していないため，今後，

各自治体の地域事情を調査し，その比較を行っ

た上で小児発症難病患者とその家族への支援の

促進要因をより明確にする必要がある． 

 

E． 結論 

 調査の結果から，小児発症難病患者とその家

族への支援は，発症期には家族の不安な気持ち

に寄り添うことや診断期には病名告知後の混乱

期の傾聴，維持・安定期には患者と家族が孤立

しない仕組みづくり，移行期には小児医療機関

と成人医療機関の連絡体制の整備が必要と認識

している支援者が多いことが示された．また，

小児発症難病患者とその家族への支援には，支

援の経験の共有が重要であることが示唆された．

小児発症難病患者とその家族の支援に必要な連

携については，普段から他部署とコミュニケー

ションを通じて関係づくりを構築しておくこと，

小児発症難病患者の移行期医療支援においては，

受け入れ先の医療機関情報が重要であること，

小児期及び成人期の支援者間連携，支援に関す

る認識の共有や情報の共有が重要であることが

示唆された．また，小児慢性特定疾患患者で指

定難病に移行できない場合においては，医療費

の問題だけでなく，家族を含めた相談先の受け

皿が課題であることが明らかになった． 
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表1　対象者属性 n=380

職種

医師

保健師 324(85.3)

看護師 3(0.8)

助産師 1(0.3)

臨床検査技師 1(0.3)

事務職 36(9.5)

 n(%)

3(0.8)

 
 

 

表2　対象者属性 n=380

n(%)

年代

20代

30代

40代

50代

60代

70代

51(13.4)

24(6.3)

6(1.6)

91(23.9)

97(25.5)

108(28.4)

 
 

 

表3　対象者属性 n=380

n(%)

設置主体 政令指定都市 60(15.8)

中核市 62(16.3)

都道府県 182(47.9)

特別区 52(13.7)

保健所政令市 19(5)
 

 

 

表4　対象属性 n=380

部署人数 10未満

10以上20未満

20以上30未満

30以上40未満

40以上 32(8.4)

n %

74(20.2)

40(10.5)

118(32.2)

103(28.1)
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表5　対象者属性 n=380

n(%)

従事内容

小児慢性特定疾患 115(30.8)

難病 131(35.1)

小児慢性特定疾患と難病 127(34)

従事方法

地区担当で小児慢性特定疾患 49(13.1)

業務担当で小児慢性特定疾患 66(17.7)

地区担当で難病 52(13.9)

業務担当で難病 79(21.2)

地区担当で両方 81(21.7)

業務担当で両方 46(12.3)  

表6　対象者属性 n=380

小児慢性特定疾患担当

経験年数 3年未満

3年以上7年未満

7年以上

難病担当

経験年数 3年未満

3年以上7年未満

7年以上 88(30.8)

 n%

256(67.4)

80(31.3)

84(32.8)

92(35.9)

286(75.3)

87(30.4)

111(38.8)

 

 

 

 

 

表7　対象者属性 n=142

支援対象者の年齢

0-6歳

0-6歳，16-18歳

0-6歳，18-20歳未満

0-6歳，7-12歳

0-6歳，7-12歳，13-15歳

0-6歳，7-12歳，13-15歳，16-18歳

0-6歳，7-12歳，13-15歳，16-18歳，18-20歳未満

0-6歳，7-12歳，18-20歳未満

7-12歳，13-15歳

13-15歳，16-18歳，18-20歳未満

16-18歳未満，18-20歳未満

18-20歳未満 9((2.4)

1(0.3)

2(0.5)

36(9.5)

16(4.2)

3(0.8)

4(1.1)

15(3.9)

14(3.7)

135(35.5)

n(%)

1(0.3)

2(0.5)
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表8　対象者属性 n=141

支援対象者の家族員種別

母親

母親，きょうだい（姉・妹・兄・弟）

母親，きょうだい（姉・妹・兄・弟），母方祖母

母親，きょうだい（姉・妹・兄・弟），母方祖父

母親，父親

母親，父親，きょうだい（姉・妹・兄・弟）

母親，父親，きょうだい（姉・妹・兄・弟），母方祖父

母親，父親，きょうだい（姉・妹・兄・弟），母方祖父，母方祖母

母親，父親，きょうだい（姉・妹・兄・弟），母方祖母

母親，父親，母方祖父，母方祖母

母親，父親，母方祖父，母方祖母，父方祖父，父方祖母

母親，母方祖母

n(%)

74(19.5)

42(11.1)

3(0.8)

1(0.3)

66(17.4)

1(0.3)

1(0.3)

37(9.7)

2(0.5)

1(0.3)

8(2.1)

1(0.3)
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)
1
3
0
(5

4
.2

)
2
0
6
(8

5
.9

)

在
宅

介
護

や
緊

急
時

の
受

け
入

れ
医

療
機

関
の

確
保

1
(0

.4
)

6
(2

.5
)

2
2
(9

.1
)

7
8
(3

2
.4

)
1
3
4
(5

5
.6

)
2
1
2
(8

8
.0

)

慢
性

疾
病

児
童

等
地

域
支

援
協

議
会

等
の

活
用

2
(0

.8
)

9
(3

.8
)

3
5
(1

4
.6

)
7
9
(3

2
.9

)
1
1
5
(4

7
.9

)
1
9
4
(8

0
.8

)

小
児

慢
性

特
定

疾
病

児
童

等
自

立
支

援
員

と
の

連
携

支
援

2
(0

.8
)

8
(3

.3
)

4
2
(1

7
.4

9
8
9
(3

6
.8

)
1
0
1
(4

1
.7

)
1
9
0
(7

8
.5

)

患
者

自
身

が
病

気
に

対
す

る
知

識
を

深
め

る
た

め
の

支
援

2
(0

.8
)

1
0
(4

.1
)

3
5
(1

4
.5

)
7
9
(3

2
.6

)
1
1
6
(4

7
.9

)
1
9
5
(8

0
.5

)

「
1
 全

く
必

要
で

は
な

い
～

 5
 非

常
に

必
要

」
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表10　他機関との連携状況 n=380

n( %) n( %)

連携実績有 現在連携中

135(78.5) 26(15.1)

難病医療協力病院 132(73.7) 22(12.3)

小児医療機関 154(61.8) 33(13.3)

成人医療機関 145(68.7) 27(12.8)

市町村 156(67.5) 37(16.0)

保育園 112(70.4) 22(13.8)

養護学校 54(76.1) 13(18.3)

小学校 85(79.4) 12(11.2)

中学校 37(75.5) 10(20.4)

高校 26(76.5) 7(20.6)

教育委員会 99(87.6) 8(7.1)

児童相談所 117(79.6)

相談支援事業所 55(61.1)

基幹相談支援センター 42(57.5)

自立生活支援センター 24(64.9)

難病診療連携拠点病院

 
 

表11-1　小児慢性特定疾患担当と難病担当の連携状況 n=380

 % n

ほとんど連携できていない 17.9 68

ほぼ全数連携できている 7.6 29

必要なケースのみ連携できている 63.4 241

表11-2　小児慢性特定疾患担当と難病担当の連携状況

n(%)

37(9.7)

67(17.6)

44(11.6)

33(8.7)

28(7.4)

8(2.1)

95%信頼区間

件数

10.4-29.5

53.8-66.1

6件

0件

1件

2件

3件

5件
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 表
1
2
　

小
児

発
症

難
病

患
者

支
援

と
そ

の
家

族
へ

の
支

援
に

必
要

な
連

携
と

思
わ

れ
る

内
容

n
=

3
7
0

n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)

1
：

全
く

必
要

で
は

な
い

2
：

必
要

で
は

な
い

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

必
要

4
：

必
要

5
：

非
常

に
必

要
4
 +

 5

普
段

か
ら

の
他

部
署

と
の

コ
ミ

ュ
ニ

ケ
ー

シ
ョ

ン
2
(0

.5
)

1
(0

.3
)

3
7
(1

0
.0

)
1
2
7
(3

4
.3

)
2
0
3
(5

4
.9

)
3
3
0
(8

9
.2

)

普
段

か
ら

他
部

署
と

必
要

な
情

報
を

共
有

2
(0

.5
)

5
(1

.4
)

4
4
(1

1
.9

)
1
1
4
(3

0
.9

)
2
0
4
(5

5
.3

)
3
1
8
(8

6
.2

)

連
携

が
必

要
な

ケ
ー

ス
の

経
験

の
蓄

積
2
(0

.5
)

4
(1

.1
)

3
5
(9

.5
)

1
0
9
(2

9
.5

)
2
2
0
(5

9
.5

)
3
2
9
(8

9
.0

)

患
者

の
家

族
か

ら
の

協
力

1
(0

.3
)

7
(1

.9
)

5
0
(1

3
.6

)
1
0
9
(2

9
.5

)
2
0
2
(5

4
.7

)
3
1
1
(8

4
.2

)

コ
ロ

ナ
感

染
症

の
対

応
も

含
ん

だ
業

務
の

優
先

順
位

1
(0

.3
)

5
(1

.4
)

7
4
(2

0
.1

)
1
7
1
(4

6
.5

)
1
1
7
(3

1
.8

)
2
8
8
(7

8
.3

)

1
8
-2

0
歳

の
年

齢
に

達
す

る
ま

で
の

継
続

支
援

1
(0

.3
)

7
(1

.9
)

6
7
(1

8
.1

)
1
1
3
(3

0
.5

)
1
8
2
(4

9
.2

)
2
9
5
(7

9
.7

)

連
携

で
き

る
他

部
署

の
担

当
者

の
存

在
1
(0

.3
)

7
(1

.9
)

4
4
(1

1
.9

)
1
2
9
(3

5
.0

)
1
8
8
(5

0
.9

)
3
1
7
(8

5
.9

)

疾
患

の
特

異
性

の
理

解
1
(0

.3
)

4
(1

.1
)

4
6
(1

2
.5

)
1
3
4
(3

6
.3

)
1
8
4
(4

9
.9

)
3
1
8
(8

6
.2

)

支
援

者
同

士
の

引
継

ぎ
2
(0

.5
)

2
(0

.5
)

3
6
(9

.8
)

1
2
0
(3

2
.5

)
2
0
9
(5

6
.6

)
3
2
9
(8

9
.1

)

「
1
 全

く
必

要
で

は
な

い
～

 5
 非

常
に

必
要

」



別紙 3 

厚生労働行政推進調査事業費補助金（難治性疾患政策研究事業） 

分担研究報告書 

106 

表13-1　移行期医療支援と自立支援の概念知識 n=377

% n

移行期医療支援の概念を知っていますか

1. 知っている 57.3 216

2. 言葉は聞いたことがある 26.5 100

3. 知らない 16.2 61

自律(自立)支援の概念を知っていますか

1. 知っている 70.6 262

2. 言葉は聞いたことがある 21.3 81

3. 知らない 7.5 28

95%信頼区間

50.3-63.6

17.4-34.5

6.7-25.2

64.4-75.5

12.1-29.8
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 表
1
3
-2

　
移

行
期

医
療

支
援

と
自

立
支

援
に

つ
い

て
n

=
3
8
0

n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)

1
：

重
要

で
は

な
い

2
：

少
し

重
要

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

重
要

4
：

重
要

5
：

と
て

も
重

要
4
 +

 5

移
行

期
医

療
支

援
の

重
要

性
7
(2

.2
)

3
3
(1

0
.4

)
1
3
7
(4

3
.4

)
1
3
9
(4

4
.0

)
2
7
6
(8

7
.4

)

1
：

必
要

で
は

な
い

2
：

少
し

必
要

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

必
要

4
：

必
要

5
：

と
て

も
必

要
4
 +

 5

移
行

期
医

療
支

援
に

お
け

る
医

療
機

関
と

の
連

携
1
(0

.3
)

1
0
(3

.0
)

4
2
(1

2
.5

)
1
2
9
(3

8
.4

)
1
5
4
(4

5
.8

)
2
8
3
(8

4
.2

)

移
行

期
医

療
支

援
に

お
け

る
他

機
関

と
の

連
携

9
(2

.7
)

4
7
((

1
4
.1

)
1
3
6
(4

0
.8

)
1
4
1
(4

2
.3

)
2
7
7
(8

3
.1

)

移
行

期
医

療
支

援
に

お
け

る
他

部
署

と
の

連
携

4
(1

.2
)

1
3
(4

.0
)

4
6
(1

4
.0

)
1
3
5
(4

1
.0

)
1
3
1
(3

9
.8

)
2
6
6
(8

0
.8

)

1
：

重
要

で
は

な
い

2
：

少
し

重
要

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

重
要

4
：

重
要

5
：

と
て

も
重

要
4
 +

 5

自
立

支
援

の
重

要
性

8
(2

.4
)

2
3
(6

.8
)

1
3
9
(4

1
.2

)
1
6
7
(4

9
.6

)
3
0
6
(9

0
.8

)

1
：

必
要

で
は

な
い

2
：

少
し

必
要

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

必
要

4
：

必
要

5
：

と
て

も
必

要
4
 +

 5

自
立

支
援

に
お

け
る

医
療

機
関

と
の

連
携

1
2
(3

.5
)

4
2
(1

2
.2

)
1
3
3
(3

8
.7

)
1
5
7
(4

5
.6

)
2
9
0
(8

4
.3

)

自
立

支
援

に
お

け
る

他
機

関
と

の
連

携
1
1
(3

.2
)

4
1
(1

2
.0

)
1
3
4
(3

9
.2

)
1
5
6
(4

5
.6

)
2
9
0
(8

4
.8

)

自
立

支
援

に
お

け
る

他
部

署
と

の
連

携
2
(0

.6
)

1
6
(4

.6
)

4
0
(1

1
.5

)
1
3
2
(3

8
.0

)
1
5
7
(4

5
.2

)
2
8
9
(8

3
.2

)

重
要

性
に

関
す

る
項

目
「

 1
 重

要
で

は
な

い
～

 5
 と

て
も

重
要

」
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            表
1
4
 小

児
発

症
難

病
患

者
と

小
児

慢
性

特
定

疾
患

患
者

の
支

援
ニ

ー
ズ

n
=

2
5
0

n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)

1
：

な
い

2
：

少
し

あ
る

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

あ
る

4
：

あ
る

5
：

大
き

く
あ

る
4
 +

 5

支
援

ニ
ー

ズ
の

違
い

が
あ

る
と

思
う

か
3
8
(1

5
.2

)
9
3
(3

7
.2

)
3
9
(1

5
.6

)
5
5
(2

2
.0

)
2
5
(1

0
.0

)
8
0
(3

2
.0

)

1
：

思
わ

な
い

2
：

少
し

思
う

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

思
う

4
：

思
う

5
：

強
く

思
う

4
 +

 5

小
児

発
症

難
病

患
者

の
支

援
ニ

ー
ズ

に
沿

っ
た

支
援

が
行

わ
れ

て
い

る
と

思
う

か
2
3
(9

.3
)

6
3
(2

5
.4

)
8
4
(3

3
.9

)
6
4
(2

5
.8

)
1
4
(5

.6
)

7
8
(3

1
.4

)

小
児

慢
性

特
定

疾
患

の
支

援
ニ

ー
ズ

に
沿

っ
た

支
援

が
行

わ
れ

て
い

る
と

思
う

か
4
7
(1

8
.9

)
6
4
(2

5
.7

)
6
9
(2

7
.7

)
5
9
(2

3
.7

)
1
0
(2

.6
)

6
9
(2

6
.3

)

支
援

の
違

い
に

関
す

る
項

目
「

1
 な

い
～

 5
 大

き
く

あ
る

」

支
援

が
行

わ
れ

て
い

る
か

に
関

す
る

項
目

「
1
 思

わ
な

い
～

 5
 強

く
思

う
」

表
1
3
-3

　
小

児
発

症
難

病
患

者
の

移
行

期
医

療
支

援
に

お
い

て
課

題
だ

と
思

わ
れ

る
こ

と
n

=
3
7
7

n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)

1
：

課
題

で
は

な
い

2
：

少
し

課
題

で
あ

る
3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

課
題

で
あ

る
4
：

課
題

で
あ

る
5
：

大
き

な
課

題
で

あ
る

4
 +

 5

移
行

期
医

療
支

援
と

い
う

概
念

を
理

解
し

て
い

る
支

援
者

が
少

な
い

4
(1

.2
)

1
8
(5

.3
)

4
4
(1

3
.0

)
1
2
2
(3

6
.1

)
1
5
0
(4

4
.4

)
2
7
2
(8

0
.5

)

転
科

可
能

な
受

け
入

れ
先

の
医

療
機

関
の

情
報

が
な

い
4
(1

.2
)

1
1
(3

.3
)

3
2
(9

.5
)

8
6
(2

5
.5

)
2
0
4
(6

0
.5

)
2
9
0
(8

6
.0

)

移
行

期
医

療
支

援
セ

ン
タ

ー
等

の
存

在
を

知
ら

な
い

6
(1

.8
)

1
3
(3

.9
)

2
8
(8

.4
)

1
2
4
(3

7
.2

)
1
6
2
(4

8
.6

)
2
8
6
(8

5
.8

)

患
者

で
は

な
く

，
患

者
の

親
や

家
族

と
し

か
話

さ
な

い
こ

と
が

多
い

5
(1

.5
)

1
4
(4

.2
)

4
4
(1

3
.1

)
1
2
6
(3

7
.4

)
1
4
8
(4

3
.9

)
2
7
4
(8

1
.3

)

移
行

期
医

療
支

援
に

つ
い

て
取

り
組

ん
で

い
な

い
の

で
課

題
が

わ
か

ら
な

い
9
(2

.7
)

1
7
(5

.1
)

4
3
(1

2
.8

)
1
6
1
(4

7
.9

)
1
0
6
(3

1
.5

)
2
6
7
(7

9
.4

)

「
1
 課

題
で

は
な

い
～

 5
 大

き
な

課
題

」
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 表
1
5
　

小
児

発
症

難
病

患
者

と
小

児
慢

性
特

定
疾

患
患

者
の

支
援

に
お

け
る

支
援

ニ
ー

ズ
n

=
2
5
0

n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)
n
(%

)

1
：

関
係

し
て

い
な

い
2
：

少
し

関
係

し
て

い
る

3
：

ま
ぁ

ま
ぁ

関
係

し
て

い
る

4
：

関
係

し
て

い
る

5
：

と
て

も
関

係
し

て
い

る
4
 +

 5

医
療

費
の

負
担

の
増

加
1
(0

.4
)

1
3
(5

.2
)

2
7
(1

0
.8

)
5
5
(2

1
.9

)
1
5
5
(6

1
.8

)
2
1
0
(8

3
.7

)

申
請

手
続

き
や

必
要

書
類

取
得

の
負

担
が

大
き

い
こ

と
1
2
(4

.8
)

1
7
(6

.8
)

3
2
(1

2
.7

)
6
4
(2

5
.5

)
1
2
6
(5

0
.2

)
1
9
0
(7

5
.7

)

患
者

の
相

談
先

が
な

く
な

る
こ

と
1
1
(4

.4
)

2
0
(8

.1
)

4
3
(1

7
.3

)
7
6
(3

0
.6

)
9
8
(3

9
.5

)
1
7
4
(7

0
.1

)

家
族

の
相

談
先

が
な

く
な

る
こ

と
1
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表16．小児発症難病患者の支援の必要性に関する認識

      （経験年数による違い,  年齢，部署人数，職種，従事方法，従事内容で調整済み）

１．家族の不安な気持ちに寄り添う n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 4.33 0.22 3.89 4.76

3年以上7年未満 4.56 0.23 4.12 5.00 　*

7年以上 4.65 0.23 4.20 5.10

* <0.05    **<0.01

2.  家族の状況を把握して対応する n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 4.29 0.23 3.84 4.74

3年以上7年未満 4.37 0.23 3.92 4.82 　*

7年以上 4.61 0.24 4.15 5.07

* <0.05    **<0.01

4.  診断のための専門医療機関に関する相談支援 n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.95 0.27 3.42 4.49

3年以上7年未満 4.20 0.27 3.67 4.74 　* 　*

7年以上 4.53 0.28 3.98 5.08

* <0.05    **<0.01

5.  専門医療機関の情報提供 n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.76 0.32 3.14 4.37

3年以上7年未満 4.04 0.32 3.42 4.66 　* 　*

7年以上 4.51 0.32 3.88 5.15

* <0.05    **<0.01

16.  学校や保育園側が安心して患者や家族を受け入れられる工夫 n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.79 0.24 3.32 4.27

3年以上7年未満 4.03 0.24 3.55 4.51 　*

7年以上 4.13 0.25 3.64 4.62

* <0.05    **<0.01

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間
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19.  教育に関する情報提供 n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.58 0.30 2.99 4.18

3年以上7年未満 3.67 0.30 3.08 4.27 　* 　*

7年以上 4.07 0.31 3.46 4.68

* <0.05    **<0.01

20.  就職支援 n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.65 0.31 3.04 4.26

3年以上7年未満 3.94 0.31 3.33 4.55 　* 　*

7年以上 4.42 0.32 3.80 5.05

* <0.05    **<0.01

22.  在宅介護や緊急時の受け入れ医療機関の確保等の支援 n = 243

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.80 0.28 3.26 4.35

3年以上7年未満 3.82 0.28 3.27 4.36 　*

7年以上 4.13 0.29 3.57 4.69

* <0.05    **<0.01

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間

 

 

表17　移行期医療支援について

「移行期医療支援」の概念を知っていますか n = 373

知っている 知らない

n(%) n(%)

96(83.5) 19(16.5)   <0.01

99(75.6) 32(24.4)   <0.01

117(92.1) 9(7.1)   <0.01

「自立支援」の概念を知っていますか n = 373

知っている 知らない

n(%) n(%)

107(93.0) 7(6.1)   <0.01

110(84.0) 17(13.0)   <0.01

124(97.6) 2(1.6)   <0.01小児慢性特定疾患と難病

小児慢性特定疾患

難病

小児慢性特定疾患と難病

小児慢性特定疾患

難病

業務内容

業務内容
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表18．移行期医療支援と自立支援

（従事方法による違い,  年齢，部署人数，職種，経験年数で調整済み）

8．自立支援において，医療機関との連携がどのくらい必要か n = 373

業務内容 平均 標準誤差

下限 上限

小児慢性特定疾患 4.06 0.15 3.76 4.36 　*

難病 4.29 0.16 3.98 4.59

小児慢性特定疾患と難病 4.08 0.16 3.77 4.40

* <0.05    **<0.01

移行期医療支援において，課題と思われる内容

（従事方法による違い,  調整済み）

1.  移行期医療支援という概念を理解している支援者が少ない n = 373

業務内容 平均 標準誤差

下限 上限

小児慢性特定疾患 4.08 0.17 3.74 4.42 　*

難病 4.40 0.18 4.05 4.74

小児慢性特定疾患と難病 4.14 0.18 3.78 4.50

* <0.05    **<0.01

3.  移行期医療支援センター等の存在を知らない n = 373

業務内容 平均 標準誤差

下限 上限

小児慢性特定疾患 4.01 0.17 3.68 4.34 　*

難病 4.27 0.17 3.94 4.61

小児慢性特定疾患と難病 4.04 0.18 3.70 4.39

* <0.05    **<0.01

4.  患者ではなく，患者の親や家族としか話さないことが多い n = 373

業務内容 平均 標準誤差

下限 上限

小児慢性特定疾患 3.79 0.17 3.46 4.12 　*

難病 4.10 0.17 3.76 4.44

小児慢性特定疾患と難病 3.83 0.18 3.48 4.17

* <0.05    **<0.01

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間
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表19．小児慢性特定疾患で，指定難病に移行できない場合の課題と思われることについて

     （経験年数による違い,  年齢，部署人数，職種，従事方法，従事内容で調整済み）

1.  医療費の負担の増加 n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 4.03 0.19 3.66 4.41

3年以上7年未満 4.46 0.19 4.08 4.84 　*

7年以上 4.72 0.20 4.31 5.12

* <0.05    **<0.01

2.  申請手続きや必要書類取得の負担が大きいこと n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.45 0.24 2.99 3.92

3年以上7年未満 3.91 0.24 3.44 4.37 　* 　*

7年以上 4.67 0.25 4.17 5.16

* <0.05    **<0.01

3.  患者の相談先がなくなること n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.44 0.23 2.99 3.90

3年以上7年未満 3.99 0.23 3.53 4.45 　*

7年以上 4.50 0.25 4.02 4.99

* <0.05    **<0.01

4.  家族の相談先がなくなること n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.37 0.24 2.90 3.85

3年以上7年未満 3.77 0.25 3.29 4.25 　*

7年以上 4.33 0.26 3.82 4.84

* <0.05    **<0.01

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間
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5.  成人医療機関への適切な移行ができないこと n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.78 0.22 3.36 4.20

3年以上7年未満 4.19 0.22 3.77 4.61 　*

7年以上 4.46 0.23 4.01 4.90

* <0.05    **<0.01

6.  ソーシャルサポートが受けられなくなること n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.15 0.23 2.71 3.59

3年以上7年未満 3.39 0.23 2.95 3.84 　*

7年以上 3.84 0.24 3.37 4.31

* <0.05    **<0.01

7.  就学や就労についての相談場所がなくなること n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.23 0.23 2.78 3.67

3年以上7年未満 3.66 0.23 3.21 4.11 　* 　*

7年以上 4.37 0.24 3.89 4.84

* <0.05    **<0.01

8.  患者の親や家族の相談窓口がなくなること n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.22 0.22 2.79 3.65 　*

3年以上7年未満 3.65 0.22 3.21 4.08 　* 　*

7年以上 4.27 0.24 3.80 4.73

* <0.05    **<0.01

9.  支援者自身が支援の連絡先を理解していないこと n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 3.75 0.20 3.35 4.14

3年以上7年未満 4.22 0.20 3.82 4.62 　*

7年以上 4.57 0.22 4.15 5.00

* <0.05    **<0.01

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間

95%信頼区間
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10. 支援者が支援継続の必要性を感じていないこと n = 251

経験年数 平均 標準誤差

下限 上限

3年未満 2.93 0.22 2.50 3.36

3年以上7年未満 3.34 0.22 2.91 3.78 　*

7年以上 3.73 0.23 3.27 4.18

* <0.05    **<0.01

95%信頼区間
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