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Ａ．研究目的 

子どもがNICU入院中に、家族へ小児慢性特定疾病児

童等自立支援事業を紹介することで得られる退院

支援への効果を明らかにする 

 

Ｂ．研究方法 
対象：2022年4月からNICUに入院した小児慢性特定
疾患と診断された子供の家族 
方法：対象者である母親に対して、作成した面接ガ
イドを用いた半構成面接を実施 
分析：面接内容より逐語録を作成し、場面ごとに家
族の思いに関するコードを抽出した。類似性をもと
にまとめ、抽象度を高めてサブカテゴリ―、カテゴ
リーを生成した。 
（倫理面への配慮） 
研究対象者に対して、研究主旨、調査方法、参加の
自由意志、不利益回避、個人情報保護、学会での公
表について書面及び口頭で説明し、同意を得て実施
した。面接は、プライバシーが保てる個室で実施し、
承諾が得られた場合のみ面接内容を録音した。 
実施にあたり、愛媛大学看護部看護研究・倫理委員

会の承認を得て行った。 

 

Ｃ．研究結果 

面接を実施した対象家族は4家族。子どもの平均年

齢は8か月であった。「サービスを知れてよかった」、

「NICU入院中に知れてよかった」、「具体的な疑問

点が整理できた」、「支援機関との仲介をお願いし

たい」、「同じ病気を持つ家族を紹介して欲しい」、

「就園や就学について知りたい」といった肯定的な

意見が多く、退院後の支援に繋がる要望も多く聞か

れた。紹介方法としては、スタッフによる面談時の

紹介が有効であり、パンフレットやポスターの設置

のみでは効果が低いと考えられた。紹介時期につい

ても効果が異なる可能性が示唆され、今後の退院支

援への有用な情報となった。 

 

Ｄ．考察 

小児慢性特定疾病児童等の自立支援事業について

知らない家族が多かったが、事業紹介を行うことで

退院後の生活を前向きに検討できるきっかけとな

っていた。利用可能なサポートや、同じ病気を持つ

家族との繋がりを持つことで、不安が軽減されてお

り、有用な事業になり得ると考えられた。 

 

Ｅ．結論 

自立支援事業と周産期医療が連携することで、生涯

を通じてサポートが得られる心強さを家族に伝え

られることは、重要な退院支援に成り得る。 

 

Ｆ．研究発表 

1. 学会発表 

四国新生児医療研究会 2023年6月3日 松山 

 

Ｇ．知的財産権の出願・登録状況（予定を含む。） 

1. 特許情報 

なし 

2. 実用新案登録 

なし 

3. その他 

なし 

研究要旨 

本研究は、小児慢性特定疾病児童等を対象にした自立支援事業と周産期医療との連携に関する調

査の一環として行われた。小児慢性特定疾病児童等を対象にした自立支援事業は、周産期医療の領

域、特に NICU（新生児集中治療室）においては認知度が低く、またその効果も明らかでない。し

かし、自立支援事業の目的である「自立や成長支援について、家族の負担軽減のために必要な情報

提供・助言、関係機関との連絡調整を行う事」は、新生児期から必要とされる事業と考えられる。令

和 4 年度には NICU における自立支援事業の在り方について研究を行い、NICU における自立支援

事業と連携した退院支援システムの一モデルを構築した。令和 5 年度は、この退院支援システムの

効果について検討した。 
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