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小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資する研究 

「総括研究報告」（令和２年度） 

研究代表者 檜垣 高史 

（愛媛大学大学院医学系研究科 地域小児・周産期学講座） 

 

研究要旨 

平成 27年 1月より、都道府県、指定都市、中核市、児童相談所設置市（以下「実施主体」

という）は、幼少期から慢性的な疾病に罹患していることにより、自立に困難を伴う小児慢

性特定疾病児童等（以下「小慢児童」という）について、地域支援の充実により自立促進を

図るため、小児慢性特定疾病児童等自立支援員（以下「自立支援員」という）を配置する等

して「相談支援」「療養生活支援」「相互交流支援」「就職支援」「介護者支援」「その他自立

支援」で構成された小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（以下「自立支援事業」という）

を実施している。 

自立支援事業の実施内容は実施主体間で差異があることが指摘された（平成 27年度全国

実施状況調査；厚生労働省）。また、「小児慢性特定疾病児童等自立支援員による相談支援に

関する研究」（平成 28-29年度厚生労働科学研究）（以下「先行研究」という）において小慢

児童や家族が相談する内容を調査した結果、保育所・幼稚園の就園に関連すること、就学・

学習支援など教育に関連すること、小慢児童のきょうだいのこと、就労に関連すること、等

の支援ニーズが高いことが明らかにされた。 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展を目的として、先行研究（平成 28-29年度檜

垣班）により示されたニーズに基づき、自立支援事業の先進的事例・好事例の収集、保健所

の役割、保育所・幼稚園への就園、就学・学習支援、就労支援、きょうだい支援、移行期医

療支援事業との連携などに関する実態調査・分析を行い、それらの情報をもとに、令和 2年

度はすべての情報をまとめて、医療-教育-福祉との機能的連携・情報共有が円滑にできるよ

うに、ガイドブックや自立支援事業実施の手引きなどの小慢自立支援員研修教材を作成す

るために以下の研究を計画・施行した。他の実施主体の事業実施状況を知ることにより、各

自治体における自立支援事業の積極的な実施、事業内容の均てん化が可能となり、事業の尚

一層の質的及び量的向上、発展が期待できる。 

 

◎【研究 1】自立支援事業実施手引き・自立支援員研修教材作成 

収集した架空事例のモデル対応の検討をもとに「小児慢性特定疾病児童等自立支援員によ

る相談対応モデル集」（以下「対応モデル集」）を作成した。この対応モデル集をもとに、小

慢自立支援員による相談支援のなお一層の充実を目指し、小児慢性特定疾病児童等自立支
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援事業取組資料集（小慢自立支援事業実施手引き）などの、自立支援員研修教材を編集した。 

 

◎【研究 2】自立支援事業の先進事例・好事例等に関する情報収集・分析 

好事例アンケート（令和２年度、任意事業の実施状況について）を行い、【研究 1】に反映

させ、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集のなかで、小児慢性特定疾病児童等

自立支援事業の先進事例・好事例等に関する情報収集・分析としてまとめた。 

 

◎【研究 3】保健所における相談支援の実態調査 

全国保健所（469 箇所）対象のアンケート調査（平成 30 年度）とヒヤリング調査を含めた

２次調査を分析し（平成 3１年度）、保健所における小児慢性特定疾病児童等相談支援等好

事例集 2020を作成した。すべての自立支援事業実施主体に配布し、全国において支援体制

が広がることが期待される。 

 

◎【研究 4】「自立支援事業全国実施状況等調査・分析 

自立支援事業全国実施状況調査により平成 27 年度からの経年推移を捉え（令和２年度集計

中）、慢性疾病を有する子どもの QOLおよび社会支援等に関する全国調査における関連項目

の結果もあわせて分析し、小児慢性特定疾病対策における自立支援事業に関する現状と課

題としてまとめ、【研究 1】に反映させた。過去 5 年間の取組状況の変化等も示した。 

 

◎【研究 5】「移行期医療支援体制整備事業との連携」に関する情報収集・分析 

成長に合せた自立支援を計画的に提供しつつ、移行期医療支援と連携できるように情報収

集・分析し、【研究 1】に反映させる。 

 

◎【研究６】小慢児童の保育所・幼稚園就園実態調査及び就園支援に関する情報収集・分析 

保育所に質問紙調査とヒヤリング調査を実施し、就園のための情報共有シートを作成した。 

自立支援員等による入園支援を促進するための「慢性疾患児の自立支援のための就園に向

けたガイドブック」を作成し、保育所・幼稚園に配布し、普及、広報を行った。 

 

◎【研究７】小慢児童の就学・学習支援に関する情報収集・分析 

教育に関する公的施策おける「学習支援」に焦点化し、自立支援事業との連携の実態を、情

報収集・分析した。コーディネーターの役割についても情報収集・分析を実施した。 

就学時における、「病気の子どもの情報共有シート」を作成し、【研究 1】に反映させる。 

 

◎【研究８】小慢児童の就職支援に関する情報収集・分析 

小児慢性特定疾病を有する患者の雇用に特化した企業側の雇用に関する意識調査研究を行

い公表した。（令和元年～2年度） 
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この結果を受けて、「デルファイ法」により、自立支援事業に関わる様々な立場の者を対象

として重要性を取捨選択し、「就労時に主に患者が整理しておくべき情報共有シート」を作

成した。 

 

◎【研究９】小慢児童のきょうだい児支援に関する情報収集・分析 

きょうだい支援団体の慢性疾病のある児童及び障害をもつ児童のきょうだい支援活動取組

事例（令和元年度）と、全国の小児医療機関を対象とした「病気をかかえる子どものきょ

うだい児支援 実態調査」について分析し（令和元年～２年度）、さらに令和２年度に

は、6医療機関より取組事例について情報収取を行い（令和２年度）、「小慢児童のきょ

うだい児支援取組事例集」を編集し公表した。 

 

◎まとめ及び課題抽出 

本研究において収集した支援内容に関する情報を集約して作成された資料集などを公表

することで、全国の自立支援員は、より多くの患者や家族に対して、医療と福祉と教育と就

労の機能的融合を視野に入れた、尚一層質の高い相談支援を行うことが可能となり、自立支

援事業の均てん化が可能となり、自立支援事業の尚一層の発展が期待できる。本資料集を実

際の支援や自立支援員の研修などで用いるなどして、小慢自立支援員その他の関係者から

の助言をもとにアップデートを行い、小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に資す

るため、今後の課題を明らかにして提案していくことが重要である。 
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A. 研究目的 

 

全て児童は、児童の権利に関する条約の

精神にのっとり、適切に養育されること、そ

の生活を保障されること、愛され、保護され

ること、その心身の健やかな成長及び発達

並びにその自立が図られることその他の福

祉を等しく保障される権利を有する（児童

福祉法第 1条）。また、疾病児童等の健全な

育成に係る施策は、疾病児童等の社会参加

の機会が確保されることを旨として、社会

福祉をはじめとする関連施策との有機的な

連携に配慮しつつ、総合的に実施されるこ

とが必要である（平成 27年厚生労働省告示

第 431号）とされている。 

 これを受けて、平成 27年 1月より小児慢

性特定疾病対策における実施主体では（以

下「実施主体」）は小児慢性特定疾病児童等

（以下「小慢児童」）の将来の自立にむけて、

小児慢性特定疾病児童等自立支援員（以下

「自立支援員」）を配置する等して、「相談支

援」「療養生活支援」「相互交流支援」「就職

支援」「介護者支援」「その他自立支援」で構

成された小児慢性特定疾病児童等自立支援

事業（以下「自立支援事業」）を実施してい

る。 

自立支援事業の実施内容は都道府県間で差

異があることが指摘された（平成 27年度全

国実施状況調査；厚生労働省）。また、「小児

慢性特定疾病児童等自立支援員による相談

支援に関する研究」（平成 28-29年度厚生労

働科学研究）において小慢児童や家族が相

談する内容を調査した結果、保育所・幼稚園

の就園に関連すること、就学・学習支援など

教育に関連すること、就労に関連すること、

小慢児童のきょうだい児のこと、等に悩む

保護者への支援のニーズが高いことが明ら

かにされた。 

そこで、自立支援事業の積極的な実施及び

内容の充実を図るとともに、地域間格差が

生じないようにするため、本研究において

は、自立支援事業の発展を目的として、 

（１）全国実施状況調査の解析を平成 30年

度から継続して行い経年的変化を把握し課

題を抽出 

（２）平成 30-令和元年度に行った自立支

援員による相談対応、保健所の役割、保育

所・幼稚園への就園、就学・学習支援、就労

支援、きょうだい児支援についての実態調

査および架空相談事例のモデル対応集をも

とに、令和 2 年度はすべての情報をまとめ

て、その内容とニーズに基づいて、自立支援

事業の先進的事例・好事例の収集、保健所の

役割、保育所・幼稚園への就園、就学・学習

支援、就労支援、きょうだい支援、移行期医

療支援事業との連携などに関する実態調

査・分析を行い、それらの情報をもとに、医

療-教育-福祉との機能的連携・情報共有が
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円滑にできるように、ガイドブックや自立

支援事業実施の手引きなどの小慢自立支援

員研修教材を作成する。 

 

 

B. 研究方法 

 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の

発展に資する研究として、令和 2年度には、

９つの課題について研究し、全ての情報を

あわせて小慢自立支援事業実施手引き（以

下「手引き」という）および自立支援員研修

教材（以下「教材」という）を完成させる。 

 

【研究 1 檜垣・三平】自立支援事業実施手

引き・自立支援員研修教材作成 

《令和 2年度》 

先行研究（平成 28-29 年度檜垣班）により

把握されたニーズに基づき、平成 30-令和元

年度に多くの地域の小慢自立支援員がうけ

た実際の相談を参考にした架空相談事例お

よびその対応モデルを分析、編集し、小児慢

性特定疾病児童等自立支援事業取組資料集

（以下「資料集」）（小慢自立支援事業実施手

引き）などの、自立支援員研修教材を編集す

る。 

 

【研究 2 落合・高田】自立支援事業の先進

事例・好事例等に関する情報収集・分析 

《令和 2年度》 

実施主体の自立支援事業実施機関と関連

機関との連携についてさらに先進事例・好

事例等の情報を収集し、分析する。 

 

【研究 3 三沢】保健所における相談支援の

実態調査 

《令和 2年度》 

平成 30年度に行った全国保健所（469箇

所）対象のアンケート調査により示された

保健所における役割と課題と、令和元年度

のヒヤリング調査を含めた２次調査を分析

し、先進事例や好事例等に関して手引き、教

材を作成する。 

 

【研究 4 掛江・石田】「自立支援事業全国

実施状況等調査・分析 

《令和 2年度》 

自立支援事業全国実施状況調査により平

成 27年度からの経年変化を捉え、慢性疾病

を有する子どもの QOL および社会支援等に

関する生活実態調査（厚生労働行政推進調

査事業費補助金「成育医療からみた小児慢

性特定疾病対策の在り方に関する研究」班）

における自立支援関係項目の結果もあわせ

て課題を分析する。 

 

【研究 5 掛江・石田】「移行期医療支援体

制整備事業との連携」に関する情報収集・分

析 

児の成長に合せて必要な自立支援を計画

的に提供しつつ、移行期医療支援と連携し

ていけるよう情報収集分析し、手引き、教材

に反映させる。 

 

【研究６ 及川】小慢児童の保育所・幼稚園

就園実態調査及び就園支援に関する情報収

集・分析 

《令和 2年度》 

平成 30 年度に行った認可保育所等への

アンケート調査と、令和元年度に実施した

ヒヤリング調査、先行研究などより、就園に

関する課題と就園準備に必要な要素を明ら
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かにし、自立支援員等による入園支援を促

進するための入園ガイドとなる手引き・教

材を作成する。 

 

【研究７ 滝川・樫木】小慢児童の就学・学

習支援に関する情報収集・分析 

《令和 2年度》 

先行研究および実態調査などにおいてニ

ーズが高いことが示されており、就学支援、

学習支援の実施状況を明らかにし、教育に

関する公的施策における「学習支援」に焦点

化しと自立支援事業との連携の実態を、都

道府県等より聞き取り調査等により情報収

集・分析し、編集する。 

併せて、就学や転学の際に、病気の子ども

の情報共有を促進するためのツールとなる

ことを目的とする「病気の子どもの情報共

有シート」を作成する。 

 

【研究８ 檜垣・落合】小慢児童の就職支

援に関する情報収集・分析 

《令和 2年度》 

企業側の雇用に関する意識調査で、小児

慢性特定疾病を有する患者の雇用に特化し

た重要な研究である。平成 30年度のモニタ

ー会社（大企業）と、さらに令和元年度に行

った中小企業を対象とした調査結果とあわ

せて分析し公表する。自立支援事業による

就職支援事業の実態を分析し、移行期医療

との連携についても視野に入れ分析し、手

引き、教材を作成する。 

「小児慢性特定疾病等を有する患者の就労

に向けて、本人や家族が、小児慢性特定疾病

児童等自立支援員をはじめとした支援者と

共に、確認・検討していくべき項目」を選定

することを目的に、「デルファイ法」を用い

て取捨選択し、「情報共有シート」を作成す

る。 

 

【研究９ 新家・三平】小慢児童のきょうだ

い児支援に関する情報収集・分析 

《令和 2年度》 

令和元年度に全国の小児医療機関に行っ

た「病気をかかえる子どものきょうだい児

支援 実態調査」（愛媛大学臨床倫理審査委

員会承認 1905010号）と、令和元年度に

収集した 42のきょうだい支援団体の取組

事例を合わせて「小慢児童のきょうだい支

援取組事例集」を編集し、手引き、教材を

作成する。 

 

課題抽出 

平成 30-令和 2 年度に収集したすべての

情報をあわせて編集し、各自治体における

自立支援事業の積極的な実施及び内容の充

実、および均てん化をめざして、「手引き」

および「教材」を完成させる。さらに、小児

慢性特定疾病児童等自立支援事業の発展に

資するための、今後の課題を明らかにして

提案する。 

 

 

C 研究結果 

 

【研究１】～【研究９】のすべての情報をま

とめて、小児慢性特定疾病児童等自立支援

事業取組資料集（別添資料１）を編集した。 

 

◎【研究 1】自立支援事業実施手引き・自立

支援員研修教材作成 

令和元年度から令和２年度においては、

平成 30 年度に収集した架空事例のうち 11
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の事例に対するモデル対応について検討し、

2020年度はそれらの検討をもとに「小児慢

性特定疾病児童等自立支援員による相談対

応モデル集」（別添資料２）を作成した。対

応モデル集をもとに、小児慢性特定疾病児

童等自立支援事業取組資料集（小慢自立支

援事業実施手引き）などの、自立支援員研修

教材を作成した。 

 

◎【研究 2】自立支援事業の先進事例・好事

例等に関する情報収集・分析 

好事例アンケート（令和２年度、任意事業の

実施状況について）を行い、小児慢性特定疾

病児童等自立支援事業取組資料集のなかで、

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の先

進事例・好事例等に関する情報収集・分析と

してまとめ、小児慢性特定疾病自立支援事

業の任意事業の取り組み（相互交流支援事

業、介護者支援事業、その他自立支援事業）、

および任意事業ではないが関連する各自治

体での取り組みについて、好事例を紹介し

た（別添資料３）。 

 

◎【研究 3】保健所における相談支援の実態

調査 

全国保健所（469箇所）対象のアンケート調

査（平成 30年度）とヒヤリング調査を含め

た２次調査を分析し、（平成 3１年度）、保健

所における小児慢性特定疾病児童等相談支

援等好事例集 2020を作成した。すべての自

立支援事業実施主体に配布し（別添資料４）、

全国において支援体制が広がることが期待

される。 

 

◎【研究 4】「自立支援事業全国実施状況等

調査・分析 

自立支援事業全国実施状況調査により平成

27年度からの経年推移を捉え（令和２年度

集計中）、慢性疾病を有する子どもの QOLお

よび社会支援等に関する全国調査における

関連項目の結果もあわせて分析し、小児慢

性特定疾病対策における自立支援事業に関

する現状と課題としてまとめた。過去 5 年

間の取組状況の変化等も示した。令和２年

度は、全体的に小児慢性特定疾病児童等自

立支援事業の更なる展開は、期待された程

は見られなかった。理由としては、昨年度末

からの新型コロナ感染拡大防止対応等が求

められ、担当部門の人員が駆り出されてし

まい活動がやや停滞した実施主体があった

り、対面で予定されていた任意事業等を自

粛する判断を行った実施主体があったり、

予定を変更せざるを得ない状況がみられた。 

 

◎【研究 5】「移行期医療支援体制整備事業

との連携」に関する情報収集・分析 

成長に合せた自立支援を計画的に提供しつ

つ、移行期医療支援と連携できるように情

報収集・分析し、【研究 1】に反映させた。 

 

◎【研究６】小慢児童の保育所・幼稚園就園

実態調査及び就園支援に関する情報収集・

分析 

令和２年度は、令和元年度に実施した調査

結果をもとに、小児慢性疾患児の保育所等

への就園の実態と就園に関する課題、就園

準備に必要な要素を明らかにすることを目

的に、保育所に質問紙調査とヒヤリング調

査を実施し小児慢性疾児の就園に関わる人

たちの共通理解を図り、就園に向けた準備

等を確認するための「就園のための情報共

有シート」を作成した。この情報共有シート
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は、医学的な状況、発達・生活上の配慮、保

護者情報、園の調整内容、疾患の特徴や集団

生活上のポイントから構成され A4 2枚の必

要最小限の情報とした。また、情報共有シー

ト活用のための「慢性疾患児の自立支援の

ための就園に向けたガイドブック」（別添資

料５）を作成し、保育所・幼稚園に配布し、

普及、広報を行った。 

 

◎【研究７】小慢児童の就学・学習支援に関

する情報収集・分析 

参議院での法案可決の際に付された附帯決

議に、長期入院児童等に対する学習支援を

含めた小児慢性特定疾病児童等の平等な教

育機会の確保が明記されたこともあり、小

児慢性特定疾病児童等自立支援事業の任意

事業として、「長期入院に伴う学習の遅れ等

について学習支援」など、慢性疾患のある子

どもの自立に欠くことのできない学習支援

を行うことが可能となった。教育に関する

公的施策と自立支援事業との連携の実態を、

情報収集・分析した。 

令和 2 年度は、教育における公的施策にお

ける「学習支援」に焦点化するとともに、前

籍校、病院にある学校、医療関係者、保護者

のそれぞれを調整するコーディネーターの

役割についても情報収集・分析を実施した。

併せて、就学や転学の際に、病気の子どもの

情報共有を促進するためツールとなること

を目的とする「病気の子どもの情報共有シ

ート 小学校就学用」、「病気の子どもの情報

共有シート 復学・転入用」、「病気の子ども

の情報共有シート 中学生用」、「病気の子ど

もの情報共有シート 高校生用」を作成した

（別添資料１参照）。 

 

◎【研究８】小慢児童の就職支援に関する情

報収集・分析 

自立支援事業のうち、任意事業の一つであ

る「就職支援」は小慢児童の職業準備性の向

上、就職・就労継続の支援を通して、小慢児

童の経済的自立および社会参加を目指すも

のである。 

「就職支援」に関して、本分担研究では平成

30 年度にモニター会社（従業員 50 名以上

の大企業）と令和元年度に中小企業の人事

担当者 1516 名を対象に小児慢性特定疾病

を有する患者の雇用に特化した企業側の雇

用に関する意識調査研究（Webアンケート調

査）を行い公表した。その結果、小児慢性疾

病を有する患者の雇用経験は少ないものの、

雇用に興味を持っている企業が約 4 割存在

すること、採用にあたって知りたいことは

「どのような配慮が必要か」「労働意欲があ

るか」「パソコンや語学などのスキルがある

か」「能力的に貢献できるか」「突然の欠勤や

長期休業の可能性があるか」「一般的マナー

を身につけているか」「本人が体調悪化前に

相談できるか」などであることが示された。 

この結果を受け、令和 2年度は、「小児慢性

特定疾病等を有する患者の就労に向けて、

本人や家族が、小児慢性特定疾病児童等自

立支援員をはじめとした支援者と共に、確

認・検討していくべき項目」を選定すること

を目的に、「就労時に主に患者が整理してお

くべき情報共有シート」を作成した（別添資

料１ 参照）。「デルファイ法」を用いて、

自立支援事業に関わる様々な立場の者を対

象として、重要性を評価してもらい取捨選

択を行った。 

3 ラウンドを経て、同意率 80%以上の 44

項目を「小児慢性特定疾病等を有する患者



11 

 

の就労に向けて、本人や家族が、小児慢性特

定疾病児童等自立支援員をはじめとした支

援者と共に、確認・検討していくべき項目」

とした。以下の 15 項目は同意率が 100%で

あった：「現在の通院頻度はどのくらいか」

「障害者手帳を持っているか、何級か、持っ

ていない場合、今後、取得の予定はあるか」

「障害者雇用枠を利用する意向はあるか」

「働きたいという気持ちはあるか」「希望す

る 1週間の勤務日数はどのくらいか」「希望

する 1日の勤務時間はどのくらいか」「どの

ような勤務形態（常勤、非常勤、就労移行支

援、A型、B型、在宅就労など）を希望して

いるか」「手術などのために長期で入院・療

養等をする具体的な予定はあるか」「作業環

境として、避けたいもの・配慮を望むもの

（音、照度、におい、屋外作業、高所、閉所）

はあるか」「物理的にどのようなバリアフリ

ー対応（スロープや点字など）が必要か」

「周囲から支援を得たい業務や動作は何か」

「体調悪化前のサインはあるか」「自分自身

では行うことが難しく、周囲から支援を要

する業務や動作は何か」「仕事をするにあた

り、周りの人に理解してもらいたいことは

何か」「困った時、周りに相談できる人はい

るか」。 

 

◎【研究９】小慢児童のきょうだい児支援に

関する情報収集・分析 

44のきょうだい支援団体より取組事例に

ついて情報収集し、それをきょうだい支援

団体の慢性疾病のある児童及び障害をもつ

児童のきょうだい支援活動取組事例（令和

元年度）としてまとめた。（研究２）全国の

小児医療機関を対象とした「病気をかかえ

る子どものきょうだい児支援 実態調査」を

実施した。 

令和２年度は、さらに 6 医療機関より取

組事例について情報収集し、前年度取りま

とめた 44 のきょうだい支援団体からの事

例集をあわせて、「きょうだい児支援取組事

例集」（別添資料６）を作成し公開（令和 3

年 2月）した。 

 

◎まとめ及び課題抽出 

自立支援事業に関する実態を把握し、情

報提供することで、全国の自立支援員は、よ

り多くの患者や家族に対して、医療と福祉

と教育と就労の機能的融合を視野に入れた、

尚一層質の高い相談支援を行うことが可能

となる。本研究において収集した支援内容

に関する情報を集約して作成された「小児

慢性特定疾病児童等自立支援員による相談

対応モデル集」を含めた小児慢性特定疾病

児童等自立支援事業取組資料集（小慢自立

支援事業実施手引き）を公表することで、自

立支援事業の均てん化が可能となり、自立

支援事業の尚一層の発展が期待できる。 

本資料集を実際の支援の現場や自立支援

員の研修などにおいて用いるなどして、小

慢自立支援員その他の関係者より助言いた

だき、今後、内容の検討、必要に応じた改

変・増補を行い、小児慢性特定疾病児童等自

立支援事業の発展に資するためアップデー

トしていくことができればよいのではない

かと考えられる。 

 

 

D. 健康危険情報 

なし 
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E. 研究発表 

 

檜垣高史、赤澤祐介、高田秀実、森谷友造、

宮田豊寿、落合亮太、他（2020） 

Expert Work Shop 1  「『精神心理学的・

社会的課題と メンタルケア』  

ACHD 多職種連携診療体制の中で 患者の心

のケアとどう向き合うか？」 

「ACHD 患者の自立への不安と就業支援」 

第 22回 日本成人先天性心疾患学会 1月 

東京 

 

Takashi Higaki, Yusuke Akazawa, Hidemi 

Takata, Ryota Ochiai, et.al.（2020） 

Plenary Session 11 

「Socio-medical system for Management 

of Patients with ACHD」                                                                                                     

Working consortium program for 

patients with Adult Congenital Heart 

Disease 

84 th JCS 2020、August、Kyoto（WEB） 

 

檜垣高史（2020） 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の事

例紹介 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業（国

立成育医療研究センター、難病の子ども支

援全国ネットワーク） 第８回 自立支援

員研修会、 10月 東京（WEB開催） 

掛江直子（2020） 

臨床研究の基本 研究倫理 

小児外科 52(7): 670-676, 2020 

 

秋山直美、落合亮太、檜垣高史、賀藤均、

城戸佐知子、丹羽公一郎、中西敏雄、白石

公（2020） 

親と離れて暮らす成人先天性心疾患患者の

特徴 

日本小児循環器学会雑誌 36(4):313-

320,2020 

 

檜垣高史、赤澤祐介、落合亮太（2020） 

成人先天心疾患診療に必要な医療体制 

成人先天心疾患（ACHD）患者の自立への不安

と就業支援プログラム 

日本循環器学会専門医誌「循環器専門医」第

29巻、35-42. 2020 

 

新家一輝. （2020） 

病気や障害をともなう子どものきょうだい.

小児看護, 43(10): 1230-1235, 2020. 

 

三平元（2020） 

．地方公共団体が実施する「きょうだい支

援」．小児看護，43(10): 1236-1240, 2020. 

 

城戸貴史．（2020） 

きょうだい支援につながる社会資源．小児

看護，43(10): 1241-1245, 2020. 

 

楠木重範．（2020） 

地域医療におけるきょうだい支援．小児看

護，43(10): 1288-1293, 2020. 

 

清田悠代．（2020） 

きょうだい支援を点から面へ シブリング

（きょうだい）サポーター養成事業を通し

て．小児看護，43(10): 1294-1297, 2020. 

 

西朋子、檜垣高史、樫木暢子．（2020） 

NPO法人によるきょうだい支援の実際．小児

看護，43(10): 1304-1307, 2020. 
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西田みゆき、及川郁子、仁尾かおり、他、

（2021）小児慢性疾患児が入園するための

『就園のための情報共有シート』の作成、 

第 27回日本保育保健学会、2021年 5月、

岐阜、オンデマンド配信予定 

 

西田みゆき、及川郁子、野間口千香穂、仁

尾かおり、福田篤子、（2021）保育所等に

おける小児慢性疾患児の就園に関する実態

調査、第 68回日本小児保健学会学術集

会、2021年 6月、沖縄、オンデマンド配

信予定 

 

檜垣 高史（2021） 

小児慢性病への自立支援活動 

Up-to-Date Pediatric Practice 

ラジオNIKKEI放送内容集 45-50, 2021 

 

檜垣 高史、赤澤 祐介（2021） 

先天性心疾患・肺動脈疾患 

成人先天性心疾患の社会保障・就労・社会適

応 

学研メディカル、循環器診療コンプリート

シリーズ、2021 in press 

 

檜垣高史、髙田秀実、赤澤祐介（2021） 

特集『成人先天性心疾患』 

「2．社会保障、医療支援はどうするか」 

医学書院『循環器ジャーナル』第 69巻 3

号、2021 in press 

 

 

 

 

 

 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業取組

資料集 

厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等

政策研究事業(難治性疾患政策研究事業) 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発

展に資する研究（平成 30-令和 2） 

 

保健所における小児慢性特定疾病児童等相

談支援等好事例集 

厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等

政策研究事業(難治性疾患政策研究事業) 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発

展に資する研究（平成 30-令和 2） 

 

慢性疾患児の自立支援のための就園にむけ

たガイドブック 

厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等

政策研究事業(難治性疾患政策研究事業) 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発

展に資する研究（平成 30-令和 2） 

 

きょうだい児支援取組事例集 

厚生労働科学研究費補助金 難治性疾患等

政策研究事業(難治性疾患政策研究事業) 

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業の発

展に資する研究（平成 30-令和 2） 

 

 

 

F. 知的財産権の出願・登録状況 

なし 

 


