
心臓病児者と家族にとって
必要な社会保障制度とは
生活実態アンケート2018 調査報告書

一般社団法人全国心臓病の子どもを守る会



医
療
費

所得
保障

心臓病児者に関わる主な社会保障制度

小児慢性特定疾病医療費助成
【児童福祉法】～18歳（20歳まで継続可）756疾患

自立支援医療（育成医療）
【障害者総合支援法】

18歳未満の手術 １割負担 負担上限あり

難病の医療費助成 【難病患者に対する医療等に関する法律】

333疾病 各疾患ごと重症度区分による認定（２割負担・所得にによる負担上限あり）

自立支援医療（更生医療）
【障害者総合支援法】

18歳以上 手術 障害者手帳受給者１割負担

特別児童扶養手当
【特別児童扶養手当等の支給に関する法律】

〔月額〕１級52,500円 ２級34,970円

障害年金 【国民年金法】
基礎年金月額 １級 81,427円 ２級 65,141円

（所得制限あり） 子の加算 …２人目まで１人18,916円 3人目以降 6,300円

老齢年金
（併給可）

特別障害者手当 〔月額〕 27,350円障害児福祉手当 〔月額〕 14,880円

生活
福祉

身体障害者手帳にともなう制度 【身体障害者福祉法・障害者総合支援法】

〔利用できる制度〕 障害者雇用、鉄道・航空券・高速道路等の運賃割り引き、税金の優遇、公共料金減免
福祉タクシー・ガソリン代、補装具、日常生活用具、ホームヘルプ、移動支援、放課後等デイサービス
障害児・者の施設 （一部は難病患者も使える）

教育

障害者雇用 法定雇用率 民間 2.2％ 公務員 2.5％
【障害者雇用促進法】 対象…障害者手帳所持者

就労継続支援 Ａ型・Ｂ型

【障害者総合支援法】対象…障害者手帳所持者

就労移行支援【障害者総合支援法】

障害者職業訓練校【障害者雇用促進法】
特別支援教育

普通学級・特別支援学級・特別支援学校

重度障害者（児）医療費助成制度 【自治体制度】（自己負担、手帳等級などが違う）

乳幼児・こども医療費助成
【自治体制度】 自己負担、対象は自治体で違う

公的医療保険 国民健康保険・社会保険
自己負担額 乳幼児期２割 成人３割 高額療養費制度による負担上限あり

高齢者医療
１割～３割

これ以外にも都道府県・市町村など自治体独自の制度がある

介護保険

【全国心臓病の子どもを守る会事務局作成】
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（2020年4月現在）

誕生・幼少期 青年期 成人期

就
労



療養の給付（医療機関での診療・治療・入院など）

訪問看護療養費（訪問看護ステーションなどの訪問看護）

定率負担
小学校入学前：２割

その後～６９歳まで：３割
高額療養費の限度額まで

入院児食事療養費
標準負担額

１食460円（小慢・難病260円）

保
険
診
療

保険外併用療養費（差額ベッド、セカンドオピニオン、紹介状のない大病院の受診など）

通院・入院のための交通費・付添を含めた宿泊費

保
険
外

公
的
助
成
で
軽
減

医療費のしくみのイメージ

乳幼児・こども医療費助成
自治体により対象年齢、所得制限が違う

小児慢性特定疾病医療費助成
疾患の治療費１８歳まで（２０歳まで継続可）

（所得による負担上限）

自立支援医療（育成医療）
１８歳未満の手術（１割負担／負担上限特例あり）

難病の医療費助成
疾患の治療費 （２割負担／所得にによる負担上限）

自立支援医療（更生医療）
１８歳以上の手術（上限は高額療養費の上限額）

重度障害者（児）医療費助成制度
障害者手帳所持者の医療費 （自治体により対象範囲、自己負担などが違う）

国
の
助
成
制
度

自
治
体

主
な
公
的
医
療
費
助
成

２０２０年４月現在全国心臓病の子どもを守る会作成

小児期 成人期



小児期 成人期

障
害
者
総
合
支
援
法

障害の軽減 自立支援医療（育成医療） 自立支援医療（更正医療）

自立支援医療（精神通院医療）

補装具 車いす・電動車いすなど

日常生活用具 特殊寝台、酸素ボンベ運搬車など

自立生活 ホームヘルプ（家事援助・身体介護）

障害児通所施設、障害児入所施設 障害者通所施設、障害者入所施設

就労移行支援
就労継続支援Ａ型事業
就労継続支援Ｂ型事業

医療費助成 重度障害者(児)医療費助成

交通運賃割引
ＪＲ、航空、私鉄、地下鉄、高速道路の料金割引
タクシー運賃券やガソリン券の支給、駐車禁止除外

税金・公共料金などの軽減 各種税金の減免、公共料金の減免

保育 障害児加算、看護師配置など

就労 職業訓練 障害者雇用

社会参加 公共施設の利用料軽減

国や自治体が行っている主な障害児・者への福祉制度
【全国心臓病の子どもを守る会事務局作成】

（注）自治体により対象者や給付の範囲がことなることがあります



生活実態アンケート調査2018について

先天性心疾患患者は、ライフステージごとに様々な課題に直面します。治療にかかる医療費、学校での生活、進路の選択、

就労、親の介護など、心疾患を抱えるがゆえに負っている社会的ハンディが存在しているからです。また、日々の体調変

化や、見た目にわからない身体的なつらさは、個々の患者によって違っていて、その理解を得るのが難しいという問題も

あります。そこで、心臓病児者と家族が安心して暮らせる社会保障制度に改善していくためには、全国の会員の実態と当

事者の声を届けていくことが大事だと考えました。そして、今回のアンケート調査を実施することにしました。アンケー

ト結果は、国・自治体など行政機関への働きかけや、広く社会に広めていくことに活用します。また、医療、福祉、教育、

企業など、心臓病児者にかかわる分野の方たちに配布をするための報告書を作成しました。

⚫ 調査は、内容を制度の区切りである「18歳」で分けて行いました。
⚫ 制度面では、小児から成人への切れ目のない支援が得られているか、という視点を重視しています。社会的な問題と

しては、保育園・幼稚園、小中・高等学校での生活、就労と年収、親との同居、本人の年収という視点から患者の生
活を調べました。

⚫ 患者・家族が不安に思っていること、困っていることを、ひと言コメントで寄せてもらいました。

【回答者】

全会員を対象に、2018年６月〜９月の期間で、自記式質問紙調査を実施。

配布数：3774世帯 回答数：948人 回収率：25.1％（18歳未満458人、18歳以上490人）

【協力】

本調査の分析にあたっては、先天性心疾患や慢性疾患に関連した厚生労働省科学研究班を担当する、

次の方々に監修をいただきました。

白石 公 先生（国立循環器病研究センター教育推進部・小児循環器内科）

檜垣 高史 先生（愛媛大学大学院医学系研究科 地域小児・周産期学講座）

落合 亮太 先生（横浜市立大学医学部看護学科・成人看護学）

城戸 貴史 氏（静岡県立こども病院地域医療連携室 医療ソーシャルワーカー）

報告書は「はあとネット兵庫」からの資金援助を受けて作成しました。

イラストは北海道支部会員の佐々木幹さんに描いていただきました。
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➢小児と成人で比較をすると、

小児では左心低形成症候群

が３倍以上、総肺静脈還流

異常症、総動脈幹遺残が２

倍以上でした。

➢逆に不整脈疾患、修正大血

管転位症、動脈管開存症、

肺高血圧は成人の方が割合

が高くなっています。

➢国が医療費助成の対象と定

めている難病（指定難病）

の疾患名の患者は72.2％

（354人）でした（実際には

「重症度基準」により判定）。
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第１章 患者の状況

１．疾患名

0.2

0.4

1.5

1.7

1.7

2.6

2.6

2.8

2.8

3.5

3.9

4.1

4.6

5.5

5.5

5.7

6.1

6.6

7.2

7.6

7.9

8.3

10

10.5

10.5

11.8

12.2

14.4

16.4

17.5

17.7

0

0.4

0.8

1.4

0.8

3.7

7.6

3.1

2.7

5.9

2.9

5.7

4.5

8.8

12.4

4.9

4.9

7.6

3.1

9.4

9.2

8.4

5.5

9.6

3.1

10.6

8.8

18.2

15.7

14.7

24.5

大動脈拡張性疾患

拘束型心筋症

肥大型心筋症

エプスタイン病

総動脈幹遺残

大動脈縮窄・離断複合症

肺高血圧

多脾症

拡張型心筋症

修正大血管転位

純型肺動脈閉鎖症

房室中隔欠損症

大動脈縮窄症

動脈管開存症

不整脈疾患

単心房

僧帽弁閉鎖不全症

三尖弁閉鎖症

総肺静脈還流異常症

完全大血管転位症

心房中隔欠損症

肺動脈弁狭窄・閉鎖不全症

無脾症

大動脈弁狭窄・閉鎖不全症

左心低形成症

肺動脈閉鎖症

両大血管右室起始症

ファロー四徴症

その他

単心室

心室中隔欠損症

疾患名 （％）
18歳未満 18歳以上



心疾患以外の疾患をもつ患者の割合

小児 n=458 成人n=490 
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➢他の疾患（障害）をもつ

患者はすべての年代で高

い割合でした。

➢疾患名では精神・知的・

発達障害、自閉症の患者

が全体の10.7％でした。

成人では「腎機能障害」

「肝機能障害」などの続

発症による他臓器疾患が

多くなっていました。

38.4 39.4 

小児 成人

第１章 患者の状況

疾患名

0.0 

0.0 

0.7 

0.9 

0.9 

1.3 

1.5 

2.0 

2.8 

3.1 

3.7 

3.7 

7.9 

3.1 

1.4 

0.2 

1.0 

0.6 

0.6 

1.0 

2.9 

1.8 

1.4 

0.6 

0.0 

9.4 

0 5 10

0510

肝機能障害

腎機能障害

ダウン症

甲状腺機能低下症

口唇口蓋裂

22q11、2欠失症候群

脳梗塞

側彎症

てんかん

他の小慢疾病・難病

自閉症

喘息・アレルギー関連

精神・知的・発達障害

他の疾患・障害（%）

小児 n=458 成人 n=490
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２．治療状況

➢全世代通じて約90％が手術歴があります。小児ではフォンタン手術も含
めた最終修復術後の患者は76.4％でした。

➢フォンタン術後の患者は小児157人（34.3％）、成人134人（27.3％）、
と全体の３割でした。通院している患者も９割ほど、服薬は小児71.6％、
成人63.3％でした。

➢４人に１人の割合でチアノーゼがあると答えています。

24.7

38.4

71.6

84.3

89.5

93.4

24.3

39.4

63.3

44.9

91.2

89.4

チアノーゼあり

心疾患以外の疾患あり

服薬

最近入院あり

手術歴あり

通院している

治療状況（％）

小児 n=458 成人 n=490

第１章 患者の状況
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２．治療状況

➢在宅酸素療法をしている患者は小児の割合が多く19％でした。人工弁装

着者は小児も成人も約10％、ペースメーカ装着者は成人の方が倍の割合

になっています。

➢埋込型除細動器（ＩＣＤ）心臓再同期療法（ＣＲＴ）人工呼吸器装着者

が１～２％、補助人工心臓装着者も0.4％でした。

第１章 患者の状況

0.4 

1.1 

1.1 

1.1 

5.0 

9.6 

19.2 

0.4 

0.6 

1.4 

1.8 

11.4 

12.0 

12.2 

0 10 20

05101520

補助人工心臓

人工呼吸器

心臓再同期療法（CRT）

埋込型除細動器（ICD）

ペースメーカ

人工弁

在宅酸素

医療機器使用状況（％）

小児 n=458 成人 n=490
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➢医療の進歩により重症疾患患者が小児に多くなっています。

➢他の疾患・障害をあわせもつ患者の割合が高く、知的・精神疾患
（障害）の重複障害の患者の割合が高くなっています。

➢チアノーゼがあり「在宅酸素療法」を行っている患者が多くなっ
ています。

➢成人では「遺残症」（心疾患の症状が残る）、遠隔期の合併症（不整

脈など）「続発症」（他臓器に問題を抱える）を発症している患者が
多数いることがわかりました。

【ポイント】

⚫生涯にわたって医療が継続する

⚫在宅酸素療法＝医療的ケア

⚫心疾患以外の疾患（障害）

➜ これらのことが社会生活に影響をおよぼす

第１章 患者の状況

疾患名・治療状況

アンケートからみえてきたこと



➢通院頻度は、小児で月１回以上が22.7％、３カ月に１回以上までの累計
では67.3％でした。成人では月１回以上が17.1％、３カ月に１回以上ま
での累計では57.0％でした。

➢小児24.8％、成人30.4％が複数の医療機関を受診（副病院への通院があ
ると回答）していました。
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第２章 医療とのかかわり
１．通院

22.7

17.5

27.1

12.4

12.1

8.2

17.1

17.1

22.8

19.2

20.1

3.7

月1回以上

2カ月に1回以上

3カ月に1回以上

6カ月に1回以上

1年に1回以上

無回答

通院している人の通院頻度（％）
小児 成人

24.8
30.4

小児 成人

複数の通院（％）

小児 n=428 成人 n=438

① 通院頻度
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② 県外への通院

➢４人に１人以上が

定期的に県外医療

機関にかかってい

ました。

県外通院

109

27.3%

県内通院

291

72.8%

小児 主病院 n=400

県外通院

39

37.5%

県内通院

65

62.5%

小児 副病院 n=104

県外通院

105

25.4%
県内通院

308

74.6%

成人 主病院 n=413

県外通院

55

42.3%県内通院

75

57.7%

成人 副病院 n=130

第２章 医療とのかかわり



➢ 成人の主病院は74.8％が総合病院

（大学病院など）にかかっており、

こども病院は10％でした。

➢ 診療科では循環器内科（ＡＣＨＤ外

来含む）を受診しているのは31.4％

で、59.9％が小児科を継続して受診

していました。

➢ 複数の医療機関にかかっている場合、

総合病院（大学病院など）が68.1％

と最も多く、次いで循環器専門施設

15.6％、こども病院8.9％でした。
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③ 成人医療移行の現状

総合病院（大学病院など）

276

74.8%

こども病院

37

10.0%

循環器専門施設

43

11.7%

その他（クリニックなど）

13

3.5%

成人が主にかかっている医療機関 n=369

小児科

221

59.9%

循環器内科

（ACHD専門外来含）

116

31.4%

心臓血管外科

27

7.3%

その他

5

1.4%

成人が主にかかっている診療科 n=369

総合病院（大学病院など）

92

68.1%
こども病院

12

8.9%

循環器専門施設

21

15.6%

その他（クリニックなど）

10

7.4%

複数病院にかかっている場合の医療機関 n=135

第２章 医療とのかかわり
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✓通院の頻度が高いことがわかりました。

✓複数の医療機関にかかる患者が多く、県外への通院を行っている患者
も多くいました。

✓成人患者のこども病院への通院は減っていますが、小児科にかかり続
けている割合が多いことがわかりました。

【ポイント】

⚫障害を通じた医療との関わり

⚫専門医療機関の集約化が県外への通院へ

⚫成人先天性心疾患患者の移行医療 →専門の医師と診療科

第２章 医療とのかかわり

通院・移行医療

アンケートからみえてきたこと
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２．公的医療費助成

55.7

29.5

7.8

小児慢性特定疾病

自立支援医療（育成医療）

重度障害者医療費助成

小児入院 公的医療費助成利用率(%) n=386

12.3

7.7

38.6

難病医療費助成（特定医療費）

自立支援医療（更生医療）

重度障害者医療費助成

成人入院 公的医療費助成利用率(%) n=220

通院

入院

第２章 医療とのかかわり

61.2

13.8

小児慢性特定疾病 重度障害者医療費助成

小児通院 公的医療費助成利用率(%) 

n=428

14.6

36.3

難病医療費助成（特定医療費） 重度障害者医療費助成

成人通院 公的医療費助成利用率(%) n=438
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✓小児慢性特定疾病の医療費助成は多くの病児が利用していました。

✓難病医療費助成（特定医療費）は進んでいませんでした。

✓成人は自治体の「重度障害者医療費助成」を利用しています。

✓どの制度を利用しているかわからない人も多いことがわかりました。

【ポイント】

⚫小児慢性特定疾病と難病患者への切れ目ない支援

⚫医療費助成の地域格差

⚫複雑な制度 →適切な制度につなげる相談機関を

第２章 医療とのかかわり

医療費助成

アンケートからみえてきたこと



➢取得率は小児63.8％、

成人80.4％と16.6％の

差がありました。

➢「１級」取得者の割合

は小児 55.1％、成人

71.1％と16％の開きが

ありました。

17

第３章 福祉制度とのかかわり

１．障害者手帳

① 身体障害者手帳
取得率と等級

あり

292

63.8%

なし

158

34.5%

無回答

8

1.7%

小児取得者 n=458

あり

394

80.4%

なし

94

19.2%

無回答

2

0.4%

成人取得者 n=490

１級

161

55.1%

３級

104

35.6%

４級

26

8.9%

無回答

1

0.3%

小児等級 n=292

１級

278

71.1%

２級

1

0.3%

３級

79

20.2%

４級

32

8.2%

無回答

1

0.3%

成人等級 n=394
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45.1 

61.8 
72.6 

57.1 

78.0 78.8 80.1 
87.4 

68.3 

90.0 
100.0 

身体障害者手帳 年代ごとの取得率 (%) n=682

➢ 年代ごとの取得率は「０-３歳」

が45.1％と一番低く、年齢が上

がるごとに高くなっていく傾向

にありました。

➢ 等級は１級取得者が一番多いの

は「30代」で81.1％で、成人の

患者ほど高い等級を取得してい

ました。

62.5 63.8 

48.8 
54.3 

63.0 
56.1 

71.0 

81.1 
77.5 

41.2 

75.0 

37.5 

25.5 

40.9 37.1 

26.1 
31.7 

18.7 
13.7 

17.5 

47.1 

25.0 

0.0 

10.6 10.2 8.6 10.9 12.2 
9.3 

5.3 5.0 
11.8 

0.0 

0-3歳 4-6歳 7-12歳 13-15歳 16-17歳 18-20歳 20代 30代 40代 50代 60代

身体障害者手帳 年代ごとの等級(%) n=682

１級 ３級 ４級

第３章 福祉制度とのかかわり

身体障害者手帳
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➢小児で降級になった治療状況をみると「フォンタン術後」59.2％「最終修
復術後」32.7％でした。

➢降級や停止の経験があるのは小児11.4％、成人6.3％でした。

➢不服申立てをしたのは1人しかいませんでした。

➢成人で降級になった患者を疾患別の重症度でみると「重症疾患」61.3％、
「中等症」25.8％でした。

② 身体障害者手帳 降級・停止

11.4

6.3

小児 n=458 成人 n=490

降級経験がある小児と成人
（％）

フォンタン術後

29

59.2%

最終修復術後

16

32.7%

未修復

1

2.0%

心筋症

1

2.0%

不明

2

4.1%

小児降級者の治療状況 n=52

重症

19

61%

中等症

8

26%

軽症

2

7%

心筋症

2

6%

成人降級経験がある患者の

疾患重症度 n=31

第３章 福祉制度とのかかわり
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③ 療育手帳

11.8
10.6

小児 n=458 成人 n=490

療育手帳の取得率 (%)

➢ 知的障害をもつ人に交付される「療育手帳」については、

小児、成人ともに10％以上が交付を受けていました

第３章 福祉制度とのかかわり
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✓小児と成人では取得率や等級に大きな差があります。

✓フォンタン手術後では低い等級で認定されていることがわかりました。

✓不服申立て制度はほとんど利用されていませんでした。

第３章 福祉制度とのかかわり

身体障害者手帳

アンケートからみえてきたこと

【ポイント】

⚫身体障害者手帳を持たない成人患者が増えてくる

⚫フォンタン術後の認定は適切に行われているか？

⚫「18歳未満用」「18歳以上用」で違う診断書と
認定基準



➢ 19歳までのうち41.2％の世帯が受給。

➢等級は「１級」29.0％「２級」62.4％でした。

22

２．障害児の手当

① 特別児童扶養手当

あり

210

41.2%

なし

276

54.1%

無回答

24

4.7%

特別児童扶養手当受給状況 0-19歳
n=210

１級

61

29.0%

２級

131

62.4%

無回答

18

8.6%

特別児童扶養手当等級

n=210

第３章 福祉制度とのかかわり
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２．障害児の手当

① 特別児童扶養手当

51.0 

32.3 

66.7 

10.5 

50.0 50.0 

42.9 

特別児童扶養手当治療状況と受給者(%)

第３章 福祉制度とのかかわり

18.2%

28%

30.4%

40%

48.1%

100%

100%

81.8%

72%

69.6%

60%

51.9%

0% 50% 100%

経過観察のみ

不整脈疾患

心筋症

フォンタン術後

最終修復術後

不明

未修復

特別児童扶養手当受給者の治療状況(%)

１級 ２級



特別児童扶養手当

➢ 「０-３歳」までが49.3％と受給率が

多く、小学校から中学生の時期になる

と受給割合が少なくなっていました。

➢ 手帳等級「１級」で67.9％、「３級」
で46.0％の人しか受給できていません

でした。

➢ 学校生活管理指導表指導区分との関係

では区分「Ｃ」57.9％「Ｄ」49.5％と
「Ｃ」以下になると受給が厳しくなっ

ていました。

24

49.3 
44.7 43.1 

32.8 
37.3 

50.0 

0-3歳 4-6歳 7-12歳 13-15歳 16-17歳 18-19歳

特別児童扶養手当年代ごとの受給状況(%)

100.0 

83.3 

57.9 

49.5 

31.3 

20.0 

A

B

C

D

E

管理不要

学校生活管理指導表指導区分と受給率(%) 小中学

生 n=75

67.9 

46.0 

37.5 

１級 n=159

３級 n=100

４級 n=24

身体障害者手帳等級と

特別児童扶養手当受給率

第３章 福祉制度とのかかわり



➢受給していたのは24.0％でした。

➢フォンタン術後が34.4％と高く、
次いで「未修復」「心筋症」で
した。

➢身体障害者手帳が「１級」でも
半数程度の人しか受給できてい
ませんでした。

25

② 障害児福祉手当

あり

106

24.0%

なし

335

76.0%

障害児福祉手当受給状況 n=441

34.4 

15.5 

29.5 

5.3 

25.0 

0.0 

35.7 

フォンタン術後 n=151

最終修復術後 n=187

未修復 n=44

経過観察のみ n=19

心筋症 n=24

不整脈疾患 n=2

不明 n=14

治療状況ごとの取得状況(%)

53.2 

16.5 

12.0 

1級 n=158

3級 n=97

4級 n=25

身体障害者手帳等級と受給率(%)

第３章 福祉制度とのかかわり
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✓重症病児の多い中でも受給率が半数にも達していませんでした。

✓「フォンタン術後」は取得率は高いものの「２級」が多い状況でした。

✓学齢期になると受給率や等級が極端に下がります。

✓障害児福祉手当は受給率がたいへん低い状況です。

第３章 福祉制度とのかかわり

障害児の手当
アンケートからみえてきたこと

【ポイント】

⚫ 一定の年齢になると「症状が安定している」「学校
に通えている」という理由で、降級や支給停止に

⚫ 「一般状態区分表が該当しない」と非該当に

⚫ 障害年金とほとんど同じの認定基準



27

✓学校生活管理指導表の「指導区分」が「Ｃ」から受給

率が下がっています。

【ポイント】

⚫ 指導区分で活動能力の判断をされるように

⚫ それを根拠に診断書作成医に書き直しを求める自治体も

⚫ 区分「Ｃ」は日常生活では支障がある状態

特別児童扶養手当の認定で、学校生活の安全・安心を目的とした
「指導区分」を参考として用いるのは不適当です。

学校生活管理指導表 指導区分

（公益財団法人日本学校保健会）

Ａ … 在宅医療・入院が必要

Ｂ … 登校はできるが運動は不可

Ｃ … 軽い運動は可

Ｄ … 中等度の運動まで可

Ｅ … 強い運動も可

一般状態区分表

ア

歩行や身のまわりのことはできるが、時に少し介助のい
ることもあり、軽い運動はできないが、日中の50％以上
は起居しているもの

イ

身のまわりのある程度のことはできるが、しばしば介助
がいり、日中の50％以上は就床しており、自力では屋外
への外出等がほぼ不可能となったもの

ウ

身のまわりのこともできず、常に介助がいり、終日就床
を必要としており、活動の範囲がおおむねベッド周辺に
限られるもの目的が違う

指標



➢障害年金を受給しているのは

31.3％でした。等級は１級

30.7％、２級56.9％でした。

➢「かつて受給していたが打ち

切られた、または、申請した

が非該当になった」患者は

24.6％でした。

28

３．障害年金と障害者の手当

① 障害年金

あり

137

31.3%
なし

284

64.8%

無回答

17

3.9%

障害年金受給状況 n=438

１級

42

30.7%

２級

78

56.9%

無回

答

17

12.4%

障害年金等級 n=137

あり

70

24.6%
なし

214

75.4%

未受給で申請したが非該当にもしくは

かつては受給していたが非該当に
n=284

第３章 福祉制度とのかかわり
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② 特別障害者手当

➢受給しているのは7.1％
でした。

➢在宅酸素療法22.6％ 、
心疾患以外の疾患・障害
あり51.6％でした。

受給している

31

7.1%

受給していない

350

79.9%

回答なし

57

13.0%

受給者 n=438

軽症

9.7% 中等症

9.7%

重症

71.0%

心筋症

9.7%

受給者の疾患重症度 n=31

51.6 

22.6 

心疾患以外の疾患・障害あり

在宅酸素療法

特別障害者手当受給者の状況(%) n=31

第３章 福祉制度とのかかわり
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✓障害年金の受給はたいへん厳しく、受給できていても
70％が２級という状況でした。「いつ打ち切られる
か」不安に思っている患者がたくさんいます。

✓特別障害者手当は、よほどの重症な状態、もしくは心
疾患以外の疾患・障害をもっていないと受給が難しい
と言えます。

第３章 福祉制度とのかかわり

障害年金と障害者の手当

アンケートからみえてきたこと

【ポイント】

⚫障害基礎年金にも３級を

⚫厚生年金に加入して掛金を納めていても反映されない

（20歳前障害は障害基礎年金しか支給されない不合理）

⚫社会的な状況に認定基準が合っているのか？

⚫生活できる年金額か？



➢ 「放課後等デイサービス」12.2％、「障害児通所・入所施設」8.7％という利用
状況でした。

➢ 「障害児通所・入所施設」を利用している患者の92.5％が「心疾患以外の疾患が
ある」、59.0％が「療育手帳あり」の病児でした。

➢ また、「最終修復術後」45.0％、「フォンタン術後」30.0％と手術を終えている
患者が75.0％でした。また、25.0％が在宅酸素療法を行っている状態で利用をし
ていました

31

３．障害児・者の福祉（障害者総合支援法）

① 障害児福祉

12.2 

8.7 

放課後等デイサービス

障害児通所・入所施設の

利用

障害児福祉利用率 n=458

30.0 

45.0 

12.5 

2.5 

5.0 

0.0 

5.0 

92.5 

25.0 

59.0 

フォンタン術後

最終修復術後

未修復

経過観察のみ

心筋症

不整脈疾患

不明

心疾患以外の疾患がある

在宅酸素療法

療育手帳あり

通所・入所施設を利用している患者の状況(%)

n=40

第３章 福祉制度とのかかわり



➢ 「障害者通所・入所施設」7.6％、「車

いす」4.1％、「電動車いす」2.9％、

「ホームヘルパー」1.2％、「その他の

補装具」0.8％の順でした。

➢ 制度を利用している患者の状況は、

「在宅酸素療法をしている」50％、

「療育手帳がある」22.5％、「心疾患

以外の疾患・障害がある」65％となっ

ていました。

32

② 障害者福祉

4.1 

2.9 

0.8 

1.2 

7.6 

車いす

電動車いす

その他の補装具

ホームヘルパー

障害者通所・入所…

障害者福祉の利用状況（％）
n=490

※障害福祉＝車いす、電動車いす、ホームヘルプ、施設入所・通所

第３章 福祉制度とのかかわり

65

22.5

50

心疾患以外の疾患・障害がある

療育手帳がある

在宅酸素療法をしている

障害福祉を利用している成人患者の治療状況（%）

n=40（複数回答）
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✓心臓病児の１割以上が障害児福祉サービスを利用していて、９割以上が

他の疾患（障害）がある患者でした。

✓利用している児童の75％が手術を終えていますが、在宅酸素療法をおこ

なっている患者が４人に１人であることがわかりました。

✓成人は、利用している患者は１割にも満たない状況でした。利用してい

る人の半数以上が在宅酸素療法を行っていたり、他の疾患（障害）があ

ります。

第３章 福祉制度とのかかわり

障害児・者の福祉（障害者総合支援法）

アンケートからみえてきたこと

【ポイント】

⚫他の疾患・障害をもつ子どもに障害児の通所・入所施設を利用している

⚫障害児・者の施設などに看護師の配置など医療的な配慮が必要

⚫先天性心疾患患者に電動車いすの支給判定を

⚫内部障害者や難病患者が利用しやすい制度への充実と適正な判定を
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第４章 患者のくらし

１．保育園・幼稚園就園状況

保育園

38

25.5%

幼稚園

40

26.8%
認定こども園

11

7.4%

未就園

39

26.2%

無回答

21

14.1%

就園状況 n=149

スムーズに入園

52

58.4%

断られたことがある

24

27.0%

条件付き

7

7.9%

無回答

6

6.7%

入園児の状況 n=89

11人

8人

1人

0人

3人

1人

フォンタン術後

最終修復術後

未修復

経過観察のみ

心筋症

不整脈疾患

入園を断られたことがある児童の治療状況
n=24

➢ 対象年齢149人のうち保

育園に通園しているのは

25.5％、幼稚園は26.8％、

認定こども園は7.4％と

６割が就園していました。

➢ そのうち、入園を「断ら

れたことがある」のは

27.0％、「条件付き」が

7.9％でした。

➢ 断られたことがある児童

の11人46％が「フォンタ

ン術後」、 8人 33％が

「最終修復術後」でした。
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第４章 患者のくらし

１．保育園・幼稚園就園状況

15人

6人

2人

保育士 看護師 その他

補助職員の職種 n=20 
（複数回答）

フォンタン術後

13

65.0%

最終修復術後

6

30.0%

未修復

1

5.0%

補助職員がいる病児の治療状況 n=20

✓ 補助職員が付いて通園しているのは20人でした。そのうち15人

は「保育士」「看護師」は6人でした。

✓ 補助職員のついている病児の状況は、「フォンタン術後」、
「最終修復術後」でした。
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✓６割が保育園・幼稚園に就園していました。

✓就園している児童でも、入園を断られた経験がある人や、条件付きでの
入園も多数見受けられました。

✓補助職員が付いて通園しているのは就園児の４人に１人でした。

✓保育士や看護師による介助を受けている状況がわかりました。

✓今回の調査では、就園を希望していて入園を断念したという設問を設け
ていません。保育園の待機児童が多数いる中で、就園したくても通えて
いない病児もいると思われます。

第３章 福祉制度とのかかわり

保育園・幼稚園の就園状況
アンケートからみえてきたこと

【ポイント】

⚫ 何度か受け入れを断れている厳しい現状

⚫ 保育園は親の経済的な自立に支障をきたすことにもなる

⚫ 在宅酸素療法を行っている病児へ看護師の配置を
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第４章 患者のくらし

① 小学校（回答者176人）

通常学級

118

67.0%特別支援学級

44

25.0%

特別支援学校

6

3.4%

通級

4

2.3%

無回答

4

2.3%

小学生の通学先 n=176

いつも参加

102

58.0%

部分的に参加

65

36.9%

つねに不参加

4

2.3%

無回答

5

2.8%

小学生の体育参加 n=176

2.5 

8.0 

30.7 

44.2 

4.3 

10.4 

Ｂ

Ｃ

Ｄ

Ｅ

管理不要

無回答

小学生学校生活管理指導表

指導区分(%) n=163

➢ 就学の状況…就学先は

多くが地域の学校に

通っていました。

➢ 就学相談…様々なとこ

ろに相談しており、主

な相談先は教育委員会

や就学予定先の学校で

した。

➢ 体育の授業…小中学校

ともに同じ程度の割合

で参加していました。

した

133

75.6%

しない

40

22.7%

無回答

3

1.7%

小学生就学時相談 n=176

２．学校生活
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第４章 患者のくらし

② 中学校（回答者55人）

通常学級

38

69.1%
特別支援学級

8

14.5%

特別支援学校

5

9.1%

無回答

4

7.3%

中学生の通学先 n=55

いつも

参加

20

36.4%

部分的に参加

25

45.5%

つねに不参加

8

14.5%

無回答

2

3.6%

中学生の体育参加 n=55

通常学級

13

68.4%特別支援学級

1

5.3%

特別支援学校

2

10.5%

無回答

3

15.8%

高校生通学先 n=19

いつも参加

11

57.9%

部分的に参加

7

36.8%

無回答

1

5.3%

高校生体育の参加 n=19

③ 高等学校（回答者19人）

2.0 

3.9 

11.8 

33.3 

29.4 

7.8 

Ｂ

Ｃ

Ｄ

Ｅ

管理不要

無回答

中学生学校生活管理指導表

指導区分 n=51(%)
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第４章 患者のくらし

③ 学校への付添いについて

➢小学生 38.1％、中学生
32.7％、高校生15.8％、
合計で35.2％が何らかの
付き添いをしていました。

➢付き添っている家族は、
圧倒的に母親でした。

38.1 

32.7 

15.8 

35.2 

小学生 n=176 中学生 n=55 高校生 n=19 合計 n=250

付き添いをしている(%)

79.5 

43.2 

28.4 

23.9 

14.8 

11.4 

登下校の送迎

行事

運動会

プール

体育の授業

学校にいる時はいつも

付き添いはどんな時に 合計(%)

n=88（複数回答）

90.9 

11.4 

8.0 

12.5 

母

父

親族

その他

付添いは誰が(%) n=88（複数回答）
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第４章 患者のくらし

③ 学校への付添いについて

➢ 学校生活管理指導表の指導区分
「Ｄ」や「Ｅ」でも、付添いを
していました。

➢ 治療状況と付添いの関係では、
「フォンタン術後」小学校40.6%
中学校45.5％「最終修復術後」
小学校で26.5％、中学校では
15.8％が付添いを求められてい
ました。

➢ 介助職員の利用率は約２割でし
た。

100.0 

66.7 

46.7 

25.3 

18.2 

B  n=4

C  n=15

D  n=60

E  n=75

管理不要 n=11

付き添いをしている病児の管理指導表指導区分

合計(%)

32.6 

53.8 

100.0 

0.0 

55.6 

50.0 

35.6 

フォンタン術後…

最終修復術後 n=39

未修復 n=7

経過観察のみ n=8

心筋症 n=9

不整脈疾患 n=4

不明 n=45

付き添いをしている病児の治療状況合計(%)

22.2 

18.2 

小学生 n=176 中学生 n=55

職員加配 (%)

63.3 

10.2 

24.5 

介助・支援員

看護師

他

職員加配 職種 n=49(%)
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✓就学相談を受けた人の割合は回答者の３/４でした。

✓学校生活管理指導表のＢランクの子が小学校で４人、中学校で８人が

つねに学校行事や体育に不参加となっています。

✓学校への付添いが多くの保護者に求められていて、ほとんどが母親が

付き添っていました。

✓管理指導表のＤやＥランクの病児や、フォンタン術後の約４割の病児

にも付添いをしていることから、比較的症状が軽いと思われる病児で

も付き添っていることがわかりました。

【ポイント】

⚫通学や学校での付添いの負担

⚫母親の就労の機会を奪うこと → 経済的な負担へ

⚫何より子どもの自立のために付き添いは最小限にすべき

第４章 患者のくらし

学校生活
アンケートからみえてきたこと
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３．就労の場

第４章 患者のくらし

① 就労状況

➢ 就職率は高くなっています。しかし、就労の内容を見ると「非正規雇用（契約・

派遣）」、「パート・アルバイト」と「福祉的就労」を合わせると32.9％でした。

就労

298

72.7%

非就労

86

21.0%

回答なし

26

6.3%

雇用状況 n=410

正規（フルタイム）

58.7%

正規（短時間）

4.7%

非正規（契約・派遣）

10.7%

パート・アルバイト

12.8%

福祉的就労

9.4%

自営業

2%

回答なし

1.7%

0% 50% 100%

雇用形態 n=298

働いたことが

ない

31.4 

働いていたが

辞めた

38.4 

主婦

18.6 

休職中

7.0 

回答なし

4.7 

0% 20% 40% 60% 80% 100%

非就労者の状況 n=86
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３．就労の場

第４章 患者のくらし

① 就労状況

➢ 一般雇用と障害者雇用が、

およそ半々の状況でした。

「福祉的就労」では、居場

所的役割の「Ｂ型作業所」

が8.7％でした。

➢ 雇用形態別では障害者雇用

では短時間勤務、非正規雇

用が多いことがわかりまし

た。

➢ 障害者手帳をもつ就労者に

絞ってみると、働いている

人の 53.6％は「障害者雇

用」を利用しており、働く

うえで障害者手帳を持って

いることは重要であること

がわかりました。
51.4 

21.4 

35.5 

48.6 

78.6 

64.5 

正規フルタイム

正規短時間

非正規雇用

雇用形態と障害者雇用(%)

一般雇用 障害者雇用

一般雇用

44.0 

障害者雇用

43.0 

A型作業所

1.0 

B型作業所

8.7 

回答なし

3.4 

0 20 40 60 80 100

就労者の雇用形態 n=298
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第４章 患者のくらし

② 就労者の年収

➢就労をしている人の収入の実態は200万円未満までの合計が43.6％、

80万円未満も15.4％もいました。

無収入

2.3%

～79万円

13.1%

80～199万円

28.2%

200～399万円

36.6%

400～599万円以下

12.8%

600万円以上

5%

回答なし

2.0 

0% 20% 40% 60% 80% 100%
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第４章 患者のくらし

② 就労者の年収

➢ 一般雇用と障害者雇用の年

収比較では「障害者雇用」

の場合は「200～399万円」

が63.4％でした。

➢ 短時間と非正規での低所得

者が多いことがわかりまし

た。

➢ 福祉的就労の平均賃金・工

賃（月額）は、2018年度で

Ａ型事業所76,887円、Ｂ型

16,118円と低賃金・低工賃

というのが現状です。（参考：

厚生労働省発表資料より）

20.2 

46.1 

25.8 

3.4 

4.5 

15.9 

63.4 

17.1 

2.4 

1.2 

80-199万

200-399万

400-599万

600-799万

800万円～

障害者雇用・一般雇用の年収比較(%)

一般雇用 n=89 障害者雇用 n=82

18.1 

54.4 

21.6 

2.9 2.9 
7.7 

53.8 

38.5 

12.5 

65.6 

21.9 

～79万 80-199万 200-399万 400-599万 600-799万 800万円～

雇用形態と年収

正規フルタイム n=171 正規短時間 n=13 非正規 n=32
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第４章 患者のくらし

③ 就労と親との同居

➢ 成人の60.2％が「親と同

居」しています。年齢別

での割合を国の調査（*）

と比較して高い数字です。

➢ 正規雇用（フルタイム）

の人の雇用形態と親との

同居率の関係では、障害

者雇用の方が親と同居し

ている率が高いことがわ

かりました。

➢ 年収との関係でみると、

親から自立して生活でき

ているのは、年収400万

円程がひとつのラインと

なっています。

＊参考…2017年2月3日 総務省統計研修所 西文彦 親と同居の未婚者の最近の状況（2016年）
全国の「親と同居の若年未婚者（20-34歳）」数は 45.8％ 、「親と同居の高年未婚者（45-54歳）」数は9.2％

親と同居

295

60.2%配偶者と同居

99

20.2%

子どもと同居

72

14.7%

無回答

24

4.9%

同居家族（18歳以上 n=490）

78.8 

66.4 

47.7 

54.1 

38.1 

0.0 

10代

20代

30代

40代

50代

60代

年代ごとの親との同居率(%)

28.9 

50.6 

一般雇用

n=90

障害者雇用

n=85

雇用形態と親との同居率(%)

3.9 

38.8 

48.5 

6.8 

1.9 

0.0 

～79万

80-199万

200-399万

400-599万

600-799万

800万円～

年収ごとの親との同居率(%)
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第４章 患者のくらし

④ 職場への病気の告知

➢ 正規フルタイム雇用者

では一般雇用では伝え
ていない人が12. 2％で

した

➢ 障害者雇用でも上司に

伝えているのは54.1％、
同僚に伝えているのは

35.3％でした。

➢ 職場に病気を伝えた時

期は一般雇用の場合は、
「 就 活 時 」 61.5 ％ 、

「 就 職 決 定 直 後 」

20.5％でした。

伝えた

78

86.7%

伝えていない

11

12.2%

回答なし

1

1.1%

職場に病気を伝えたか n=90

34.6 

52.6 

38.5 

23.1 
27.1 

74.1 

54.1 

35.3 

雇用主 人事担当 上司 同僚

病気を誰に伝えたか (%)

一般雇用(n=78) 障害者雇用(n=85)

61.5 

20.5 

1.3 5.1 
0.0 

10.3 

91.8 

12.9 

0.0 0.0 
1.2 

3.5 

病気を伝えた時期(%)

一般 障害者雇用



体調不良のため

46.2%

体力にあった仕事がない

34.6%

やりたい仕事が見

つからない

11.5%

採用されない

7.7%

働いたことがない理由 n=27
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第４章 患者のくらし

⑤ 働くことができない患者の状況

➢ 就労していないのは５人に

１人の割合です。就労して

いない人の中で、「働いた

ことがない」31.4％、「働

い て い た が 辞 め た 」 が

38.4％でした。

➢ 「働いたことがない」理由

は、体調のことを問題とし

ている人が８割でした。ま

た、「採用されない」とい

う人も7.7％いました。

➢ 「働いていたが辞めた人」

が働いていた期間は51.5％

が「５年未満」でした。ま

た「10年以上」勤めながら

辞めた人が21.2％もいます。

働いたことがない

27

31.4%

働いていたが辞めた

33

38.4%

休職中

6

7.0%

主婦

16

18.6%

回答なし

4

4.7%

非就労者の内訳 n=86

12.1 

21.2 
18.2 

15.2 

21.2 

12.1 

１年未満 ３年未満 ５年未満 10年未満 10年以上 回答なし

働いていて辞めた人 が働いていた期間(%) n=33
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第４章 患者のくらし

⑤ 働くことができない患者の状況

➢ 働いていたが辞めた理由は、

「体力的に働けなくなっ

た」が圧倒的に多く、次に

「職場で理解が得られな

かった」「人間関係が良く

なかった」でした。

➢ 働いていたが辞めた人が配

慮してほしいことは、約半

数が「体調に合わせた仕

事」「就業時間」「通院の

休暇」、３割近くが「通

勤」「体を休める休暇」を

望んでいました。

60.6

21.2

21.2

12.1

12.1

9.1

39.4

体力的に働けなくなった

職場で理解が得られなかった

人間関係が良くなかった

十分な休みがなかった

職場の理由でやめざるを得なかった

仕事にやりがいがなかった

その他

働いていたが辞めた理由(%) n=33（複数回答）

54.5

51.5

45.5

30.3

27.3

6.1

12.1

体調に合わせた仕事

就業時間

通院の休暇

体を休める休暇

通勤

職能訓練

その他

働くために配慮してほしいこと(%) n=33（複数回答）
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✓暮らしていけるだけの収入が得られていない就労者が多いことが明らかになり
ました。非正規、福祉的就労が４割もいることから、収入が安定しない、また
低収入につながっていると考えられます。

✓障害者雇用で就労している患者が多いことがわかりました。ただし、障害者雇
用では短時間や非正規が多く、短時間、非正規は200万円を下回る低賃金の割
合が多くなっています。

✓障害者雇用で就労している患者、また、年収が400万円に満たない患者が、親
との同居が多いことがわかりました。

【ポイント】

⚫障害者雇用での就職は大事

⚫身体障害者手帳をもたない患者への就労保障が必要

⚫心臓病者が働ける環境整備

→ 通勤や勤務時間・仕事内容への配慮

⚫フルタイムで働けない低収入の患者への所得保障を

就労の場

アンケートからみえてきたこと

第４章 患者のくらし
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✓職場に病気が十分に伝わっていない（伝えていない）

ことがわかりました。

【ポイント】

⚫自分で伝えられない理由…

「気をつかわせるのが嫌で伝えたくない」

「仕事にマイナスになるのではないか」

「職場の人間関係」

→ 成人先天性心疾患患者への理解への理解

→ 障害があっても気兼ねなく働ける職場環境

→ 自ら伝えられる力を身につける

第４章 患者のくらし



年代 0-3 4-6 7-12 13-15 16-17 18-19 20代 30以降

単語
ランキング

手術
親の就業
病院
医療費

小学校
学校
特別
普通

将来
高校
中学
自立する
大人
発達
障害
制限

働く
高校

働く
就職する
自立する
障害者枠

自立
体力
働く
小児
慢性
年金

収入
医療費
障害年金
体力
出産

生活
体調
悪い
困る
負担
働けない
厳しい
障害年金
医療費

全年代を通じて頻度が高かった単語
「働く」「将来」「医療費」「収入」「手術」「通院」「自立」「負担」

①年代別単語ランキング

第５章 患者・家族の声

自由記述欄からみえてきたこと

最初の
手術に
ともなう
不安

就学への
話題

進学や
将来設計
それに伴う
障害・発達
や制限

進路や
就職

進路や
就職が
さらに
具体化

親からの
自立
成人期
の福祉

就労や
経済面
出産

今後の体
調悪化と
将来生活
福祉
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②年代別キーワード

年代 0-3 4-6 7-12 13-15 16-17 18-19 20代 30以降

キーワード 幼稚園
保育園
入園

小学校
入学
どれくらい
特別
遅れ
遅れる
きょうだい

高校
中学
学校
担任
勉強
進路
送迎
学級
通学
発達
支援級
特児

学習
高校
公立
私立
卒業後
気持ち

志望
大学
進学する
進学先
修学旅行
部活
一人暮らし

進学する
自立
大学
グループ
ホーム

収入
仕事量
休める
採用する
残業
結婚
出産
障害年金
難病

転職
雇用
不規則
親亡き後
介護
年金
打ち切り

第５章 患者・家族の声

自由記述欄からみえてきたこと

就園
親の就労

就学
成長発達
の遅れ
きょうだい

学習・進路
学校生活
特児

高校進学
気持ち

大学とその
後の進路
学校生活

進学
重複障害の
生活の場

就労関連
就労継続
生活不安
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◆心臓病の子どもが生まれるとすぐに、治療や病院の選択、医療費への不安などをかかえます。近年は、

最終手術（フォンタン手術を含む）は４歳ぐらいまでには終えます。その後、状態が安定した子ども

たちは保育園や幼稚園の就園へと問題が移行していきます。学齢期になると、就学のことが中心とな

り、学年が進むと進学や将来のことを考えるようになります。10代後半からは、就労のことや自立と

いったことへの問題が大きくなり、成人になると、仕事を続けられるかの不安が広まります。そして

年齢を重ねるごとに、体調面や生活への不安が広がっていきます。このように、ライフステージごと

に困りごとや不安は移行していきます。

◆ライフステージごとに待ち受けているハードル（社会的な壁）を乗り越えるためには、その時々の

ニーズに応じた福祉が必要です。そして、適切な治療をしながら健康を保ち、教育が保障されながら

大人になることで、就業や生活をしていく力が育っていきます。心臓病児者と家族への福祉は、そう

した患者の一生を見通した制度設計をしていくことが必要です。

◆そのうえでの重要なキーワードとして「医療費」がありました。すべての世代で出てきているワード

であり、生涯を通じての問題であることがわかりました。また、小児期には親の就業、成人期には本

人の就業が課題となっていました。この医療費と親と本人の就業保障は、患者・家族への福祉充実の

ための横断的な課題として考える必要があります。

◆そして、とりわけ気になるのは「親なき後」という言葉です。重症の患者、重複障害をもつ患者の生

活を支えているのは親です。成人先天性心疾患患者が、年齢を重ねていくことで、親の収入がなく

なったり、親の介護が必要になることが見えてきました。仕事や所得の保障、生活支援のための福祉

サービスの充実により、家族に頼らなくても生活ができるようにしていくことは大きな課題です。

患者・家族の声
アンケートからみえてきたこと
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第６章 まとめ

 遠くの医療機関にかかれるような制度を

 小児から成人へ切れ目や谷間のない制度を

 福祉制度の障害認定基準の見直しを

医学的な基準ではなく（医学的モデル）

社会生活を基準（社会モデル）にしたものへ

 ゆとりある保育環境の整備を

 学校における合理的配慮とその子に合った教育の場の保障を

 働き続けられる環境作りと所得保障制度の充実を

 心臓病をもっていても、幸せに生きることができる

社会の実現のために、社会が進歩していくことを願って


