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こうちリトルベビーハンドブック
この手帳は高知県にお住まいのお子様とご家族のための手帳です。

① 出生体重が1,500g未満で出生されたお子さんとそのご家族
② ①以外の低出生体重児（2,500g未満）で出生されたお子さんと
　 そのご家族で希望される方

高知県

こんなに大きくなったよ
小さな赤ちゃんの家族になったあなたへ
先輩ママ・パパから一言メッセージ
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25 週から管理入院をしていた私は、赤ちゃんの推定体重は聞いていた
けど、実際に産まれてきた我が子を見て、とても小さく戸惑いました。
保育器の中の我が子に出来るのは母乳を届けることなのに、中々増えな
い、どんどん出なくなる母乳に焦りを感じた事もありました。
でも面会に行く度に少しずつ大きくなって、4 か月後に保育器を出て、
初めて胸に抱けた時には、言葉にできない程の喜びがありました。
小さい赤ちゃんを産んだ人にしか共感できない気持ちも、周りの人の何
気ない言葉が気にかかる事もあると思います。でも、関わってくれた人
の優しさに支えられ、今も支えられています。一人ではありません。
これから色々な気持ちや感情が湧き上がってくると思います。でも大丈
夫。普通です。頑張り過ぎないでくださいね。
ご出産、おめでとうございます。

（お子さんの出生時：29週、691グラム）　

私も母も未熟児で、今度こそ元気な大きな子どもが生まれると思ってい
たら、まさかの三世代目の未熟児の娘が生まれてきました。
あまりにも小さかったので、とても神経質になり、消毒液が離せなく、
少しでも元気がないと思えば病院へ連れて行き、常に部屋の中は適温に
したりしていました。
娘に、「ママのおなかの中はせまかったし、早く会いたかったから早く
生まれたよ」と言われた時は、とても嬉しかったし、周りのママより早
く子どもに会えた分、喜ばなければと思いました。　

周囲の子どもと比べて出来ないこともあるので、悩んだこともあったけ
ど、元気に育ってくれて、優しい子になってもらえればと思うようにな
りました。私たちは、この子の成長とともに、親になれていると感じる
こともたくさんありました。焦らず待つことの大切さを子どもを通して
教えてもらいました。
子どもの生きようとする力はすごいですよ。

（お子さんの出生時：29週、518グラム）　

妊娠したら元気な赤ちゃんが産まれてくると当たり前に思っていたあの
頃。初めて対面したときはたくさんの管につながれて身体も手のひらサ
イズしかありませんでした。将来への不安と小さく産んでしまった罪悪
感とで毎日涙が止まりませんでした。
ただ、面会を重ねるうちに少しずつ大きくなっていく姿や小さな身体で
必死に生きようと頑張っている姿を見て将来のことよりもいまこの場所
で頑張っている息子のことだけを考えるようになりました。
退院してからも暫く酸素が必要だった為中々外出もできず、先天性の病
気もあり手術も何度か受けました。小さく産まれたことで回り道も多
かったですが、そのおかげで見られた景色が沢山あります。子どもが元
気に産まれて育つことが奇跡の連続であること、何気ない日常がどんな
に幸せなことなのかをこの経験を通して息子が私に教えてくれました。
小さく産まれたからこそ人一倍たくましく育ち、今日も元気にランドセ
ルを背負って学校に行っています。

（お子さんの出生時：26週、1,009 グラム）　



4 5



人工呼吸器生年月日 年　　　月　　　日

出生体重　　　　　g ・ 身長　　　　　　cm

頭囲　　　　　cm ・ 胸囲　　　　　cm

年　　　月　　　日

週　　　日

出産予定日

在胎期間

計測値

なし・あり⇒（チューブが外れた日     　　　　　　）

なし・あり⇒（チューブが外れた日　　　 　　　 　）

なし・あり⇒治療なし・光凝固・その他

（所見）

（結果）

なし・あり⇒
　鉄剤・エリスロポエチン・その他（　　　　　 　　）

年　　　月　　　日～

年　　　月　　　日

年　　　月　　　日

なし・あり⇒（終了した日　　　  　　　 　　　 　）

人工呼吸器の種類⇒（　　　　　　　　　　 　　）

なし・あり⇒赤血球・血小板・その他

なし・あり⇒（コットに出た日　　　　　　　　　　）

なし・あり⇒（　　　　　　　　　　　　　　　 　）

酸素療法

輸血・血液製剤

保育器収容

経管栄養

経口哺乳開始

未熟児網膜症

未熟児貧血

頭部MRI

聴覚検査

手術
転院した場合は転院後の様子も記録しておきましょう

〈医療機関の皆様へのお願い〉
記入にご協力ください。

ちいさな幸せや喜びに気づくことができるようになりました。 今、その時、その瞬間を大切に。
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うまれてきてくれたことに感謝。 初めての抱っこは保育器の中で両手のひらに乗せるというかたちでしたが、
とても嬉しくて涙が出ました。

退院時に在宅医療ケアを
必要とするお子様に
初めてかかる医療機関や緊急時にお子様の状態を伝えるため、
退院時の在宅医療ケアの情報をまとめておきましょう。
※ケアを必要としないことがわかったら不要に□をつけましょう。

人工呼吸器

経管栄養
（経口・経鼻・
十二指腸・胃ろう・

腸ろう）

医療ケアの内容 内　容 不要

医療ケアの内容 内　容 不要

在宅酸素療法

気管切開

吸  引

吸  入

食物アレルギー

SpO2モニター
（酸素飽和度）

機種：
設定：
装着時間：

流　　量（　　　　　　）L/分
投与時間（　　　　　　）H/日
カニューレ種類（　　　　　）サイズ

口鼻腔　カテーテル（　　　）　Fr/（　　　）cm挿入
気管内　カテーテル（　　　）　Fr/（　　　）cm挿入

時間：
薬・量：

装着時間：

チューブの種類　　　　　　サ イ ズ
挿 入 長 さ　　　　cm 固定方法
注入物：時間　　　　　　注入速度
　　　 　内容　　　　　　量

医療ケアの内容

かかりつけ医

訪問看護

（病状、今後の検査や治療、お家で気をつけることなど）

保健師

その他

内　容

施設名・担当者

〈その他〉

〈医療ケア以外のケアなど〉

退院後に地域で関わる機関

〈呼吸〉

〈栄養〉

※ミルクのことなど何でも

主治医の先生からのお話を記録しておきましょう。

〈医療機関の皆様へのお願い〉記入にご協力ください。
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退院後のフォローアップの記録
退院後にフォローアップで病院を受診した時の記録を書きとめて
おきましょう。

医療機関にかかった時の記録
退院後にかかりつけ医を受診した時やリハビリなどの記録を書きとめて
おきましょう。

日　付 月齢年齢

○月○日
（
記
入
例
）

○か月

医療機関名 内　容

○○病院

ただ、今目の前にいるこの子が笑っているだけで、この先どんな子になるのか楽しみで、
マイナス思考が一瞬でなくなります。今はここにいてくれるだけで、本当に幸せです。

「まわりとくらべないで。目の前の子をよく見てあげて。一緒の子どもは一人もいない。」と
園の先生が言ってくれました。今は少しずつ成長してその言葉を受け入れることができています。

日　付 月齢年齢

○月○日 ○か月

医療機関名 内　容

○○病院
（
記
入
例
）
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すごく小さくてたくさん心配しましたが、今では元気一杯で大きく育っています。 初めての抱っこ、授乳、退院…すべてが待ち遠しくて不安でしたが、
その度たくさんの幸せを感じました。



小さく生まれてきて病気をしないか心配でした。 他の子より成長が遅いと不安もあり大丈夫かなと、
いつできるようになるかと毎日成長を見守っていた日々。
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できることが増えてくるとうれしくなり、次は何ができるかなと楽しみに過ごすことができました。 小さく生まれても元気に過ごし、日々成長がみれて良かった。
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生まれてきてくれてありがとう。 面会の度に体重を聞き、増えているととてもうれしかった。
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コロナ禍で面会は30分でしたが、あっという間で幸せな30分でした。 2か月早く生まれましたが、お腹の中ではこんなふうに成長しているのかと
成長過程を見ることができて、貴重な体験だったと思います。
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夜間も3時間おきの搾乳を続けました。我が子の一番の栄養になると信じて！ 「体重が増えるといい事がいっぱいあります」と言われたことも頑張る励みになりました。
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少しでも不安に思うこと、”こんなこと聞いていいのかな、言っていいのかな”って思うことは
声に出して言って聞きましょう！

挿管された状態で初めて抱っこできた日の感動は忘れられません。
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母乳綿棒、その香り、私の匂い、ぬくもりを感じて安心した表情を見せてくれた時は、
この子はたくさんの事に挑戦したいと思って産まれてきてくれたんだと思いました。早く産まれてくる事は仕方がなかった。
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　赤ちゃんのご退院おめでとうございます。早産、特に出生体重1,500g未
満で生まれたお子さまは、その子なりの成長・発達を見守ることが必要になり
ます。はじめは修正月齢（予定日からの月齢）で経過をみるようになります。発
達の過程は、フォローアップ外来で診させていただくようになります。修正１
歳半、３歳、就学前、就学後と健診を継続的に受けていただくことで、ご家族
と私たちで成長の過程を共有する喜びにもなります。健診の大まかなスケ
ジュールは以下のようになります。お子さまの成長に合わせて健診の内容は
変わることをご了承ください。

年長さん（小学校入学前年）の時に、発達検査、血液検査などを行います。（就
学前相談を含め）小学校入学につながる重要な健診であり、受診されること
を呼びかけております。

小学校３年（９歳時）、６年（12歳時）に健診を勧めています。必要に応じて生理
機能検査（肺活量や血圧）や血液検査を行います。

概ね極低出生体重児のお子さんの成長はゆっくりめであり、健診の過程で担
当医から訓練をご提案することもあります。そのこと自体はしばしば行われ
ることであり、お子さまの発達の「病的な遅れ」を意味しているわけではない
ことを何卒ご了承ください。訓練には運動訓練や言語・作業訓練などがあり、
その時のお子さまの状況やご自宅の住所（利便性）を踏まえたうえで療育施
設をご紹介しています。お子さまの発達の状況で療育の終了や継続が決定
されます。

第 ３ 章　成長と発達の記録

NICU退院後のフォローアップスケ
ジュール

医療側からのご挨拶

健診（発育外来）のスケジュール

高知医療センター  小児科　中田 裕生

NICU退院から１歳半まで

就学前健診

学童期以降

概ね１～３か月に１回の受診となります（はじめのうちは毎月のことも少なく
ありません）。医師の診察に加え、身体計測や状況に応じての血液検査や頭
部MRI検査を行います。また、必要な方は眼科や耳鼻科の健診を継続してい
ただきます（他院にご紹介することもあります）。

１歳半から５歳頃まで
概ね半年～１年に１回程度の受診となります。医師の診察と発達検査（主に
臨床心理士が担当します）、状況に応じて血液検査（ホルモン検査を含む）や
頭部MRI検査を行い、支援・介入が必要と思われた場合は適宜対応いたし
ます。なお、一旦病院での眼科診察が終了されているお子さまも、３歳児健
診などで視力の検査を受けていただくことを勧めます。

療育（訓練）に対する考え方

NICUで少しずつ大きくなる子どもに会うのが楽しみでした。 体重に一喜一憂することもありました。



この子が、私たち家族を選んでくれた、信じてくれた。
一緒に生きる！と決めて、私のお腹に来てくれたんだと思いました。

自分を責めていた毎日だったけど、保育器の中で管だらけ、鎮静している状態でも、
顔を見れて、あたたかい小さな手をにぎると大丈夫だよ！って励ましてくれると感じました。
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体があたたかいことが僕は生きる！生きたいんだ！！って、私に全身で伝えてきてくれてると思い、
愛おしくてたまらなかったです。

上の子が保育器の中の弟を見て「カワイイ！大好きだよ！頑張ってね！」「お家に早く帰ってきてね」と
言ったことに、この２人は兄弟になるって分かってたんだと思いました。そして、大きな愛を感じました。
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産まれた時、とても小さな体で、しっかりと泣いてくれました。 お腹の中で心拍が止まってしまった時不安でいっぱいになりましたが、
頑張って産まれてきてくれました。
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元気に育ってくれていることに、娘本人にはもちろん、支えて下さる方々に感謝しています。 NICUで、人より早く産まれたから人より早く呼吸することを学習して一生懸命呼吸している姿に、
毎日、元気と勇気をもらったことを今でも忘れません。



38 39

娘がいたから、たくさんの人にも会えました。 生まれてきてくれてありがとうと思っています。誕生日などのイベントでは娘に
感謝の気持ちを伝えています。その時の娘のはにかんだ笑顔はかけがえのないものです。



40 41

　この発育曲線は、全国の医療機関で1500g未満で生まれた赤ちゃん
のうち、比較的順調に経過したお子さん達の成長を基に作成されま
した。赤ちゃんの成長は、ご両親の体格や成長速度など体質的な面を
含めた個人差も大きいので、あくまで「目安」と考えて頂ければ良い
です。
　また、お子さんの成長に不安や疑問がある場合は、フォローアップ
外来担当の医師にお尋ねください。

〈例〉
○修正月齢とは

○発育曲線とは

実際の出生日からの月数を実月齢と言います。
出産予定日を0として数えた月数を修正月齢と言います。

身長・体重の値を記入することで、発育のペースがわかりやすくなります。
赤ちゃんの成長や発達のことで不安がある場合は、主治医に相談しましょう。
母子健康手帳と併せてご活用ください。

発育曲線（見本）
在胎32週で生まれた赤ちゃんの場合
（2か月早く生まれた赤ちゃん）

出生体重　　　　　　　  800g
生後20日　　　　　　 　900g
生後30日　　　　　　 1,000g
生後2か月（修正0か月） 1,600g
生後3か月（修正1か月） 2,200g
生後4か月（修正2か月） 2,600g

（修正月齢の考え方）
（例）出産予定日より2か月早く生まれた赤ちゃんの場合
　　  ・生後0か月 ⇒ 修正月齢　マイナス2か月
　　  ・生後1か月 ⇒ 修正月齢　マイナス1か月
　　  ・生後2か月 ⇒ 修正月齢　0か月
　　  ・生後3か月 ⇒ 修正月齢　1か月

3000

2000

1000

0　　1　　2　　３　　4　　5　　6　　7　　8　　9

（     ）（     ）（  0  ）（  1  ）（  2  ）（  3  ）（  4  ）（  5  ）（  6  ）（  7  ）
出生による月齢

（修正月齢：出産予定日を出生0日とする）

体重（g）

出生時 出産予定日

記入の仕方

やっと授かった命にうれしさでいっぱいでしたが、生まれてからは、
長く生きていけるか不安でいっぱいでした。

NICUの保育器の中で少しずつ増えていく体重を見て安心しました。
NICUの医師や看護師さんへの感謝でいっぱいです！



出生体重 500g未満

3本の曲線は各出生体重群の
50パーセンタイル曲線を示す。

出生体重 1000g以上 1500g未満
出生体重 500g以上 1000g未満

著作権：令和3-4年度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）
「低出生体重児の成長・発達評価手法の確立のための研究」班 （高知県で一部抜粋）

出生体重 500g未満

3本の曲線は各出生体重群の
50パーセンタイル曲線を示す。

出生体重 1000g以上 1500g未満
出生体重 500g以上 1000g未満

著作権：令和3-4年度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）
「低出生体重児の成長・発達評価手法の確立のための研究」班 （高知県で一部抜粋）
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低出生体重児の身体発育曲線（4歳まで） 低出生体重児の身体発育曲線（4歳まで）女の子男の子
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体重

自分を責めたり、他人を羨んだりしていました。
でも、自分を母親にしてくれたことに感謝して、子育てしています。

なぜ自分の子はこんなに小さいのか、何が原因でこうなったのか、
考えない日はなかったです。
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全部個性だと思っています。でもこれを書いている時もウルウルしてきます。
たくさん笑ってほしいし、たくさん笑っていたいです！ 保育器から出たときは、NICUで大泣きしました。すごく嬉しかったです。



カンガルーケアは、はじめての抱っこ！緊張したけど、小さい小さい我が
子を抱っこできるのは幸せでした。１キロだけど、重かった。

哺乳瓶でのミルクあげ。いつもいつも、呼吸が落ちる･･･
真っ青になる息子の顔がつらく母親になれるのか、母親失格だと不安になった時もありました。
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退院は本当に本当に嬉しかったーー！大泣きで、NICUを卒業しました。 小さくてかわいい時間を人より多く過ごせて幸せです。



抱っこやおむつ替え、ミルクをあげることなど、いろんな育児の当たり前が
なかなかできなかった分、初めてできた時にとても嬉しく特別な思い出となっています。

早く産まれたことで一つ上の学年になり、他の子との体格差や発達の程度の違いがより顕著で、
心配になる事も多いです。でも本人はそのような状況にめげることなく、少しずつできることを
増やしていっています。
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つい先回りして手を出してしまいそうになりますが、私にできることは子どもの力や
思いを信じて応援し、必要な時は力をかすことだなあと思います。

この先もきっと不安になったり心配になったりすることは多々あるとは思いますが、
この子が小さくても生まれて、生きていてくれて本当によかったと思います。
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支えて下さった、また今も支えて下さっている全ての方に感謝の気持ちを伝えたいです。 予定より早くお腹を切って生まれてくれた我が子。
か弱い産声をあげてすぐにNICUへ運ばれていきました。
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NICUで面会できた時、目を覆うようにテープが貼られ、手や足に点滴の管が
いっぱい挿され、大粒の涙があふれました。

小さく産んでしまって、大きな不安を抱きました。でも、主人の”小さくても産まれてくれて、
生きていけるなら俺はなんぼでも管を通してくれ”って思うよ！という言葉に励まされ、救われ、
毎日NICUに通いました。



〈補足〉
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小さく生まれた子どもでは、多くの場合、修正月齢を目安に離乳食を開始していきます。
また、出生時の体重に関わらず、離乳の進行は精神運動発達と密接な関連性があるこ
とが知られています。小さく生まれた子どもにおいても、修正月齢を目安に、食べる機能
（口や舌の動き）の準備ができているかを確認しながら焦らず進めていきましょう。

大きな不安もいつしか小さくなっていき、我が子はたくさんミルクも飲んでくれて、
ふつうの子より大きく育ってくれました。

今は16歳、高校生になり、英語も得意になって話せるようになり、
我が家の誇りになっています。
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他の人の子どもさんと比べたりしながら、うちの子大丈夫かな？って思ったりした事も
ありましたが、産まれてきてくれてよかったです。 生まれたときとても小さかったけど、我が子はとてもかわいかったです。



4歳6か月（26週、442グラム）

私は920gで生まれてきました。
今、バレーボールをしたり、自分が好きなダンスを踊ったり、色々
な事に挑戦しています。来年の4月からは晴れて高校生となり、そ
こでも6年間続けてきたバレーボールを頑張りたいと思っていま
す。これからも私は自分らしく、そして未熟児で生まれた事を感じ
させないくらい明るくポジティブに生きていこうと思います。

15歳1か月（27週、920グラム）

わたしは、518gで生まれました。
3年生のときから、野球を始めました。それまでは、体育が苦手だ
ったけど、友達と一緒に走ることやキャッチボールをすることで、
運動が楽しくなってきました。元気になってきたので、これからも
色々なことに、ちょうせんしていきたいと思っています。
お母さんとお父さんの子どもに生まれてきて、本当によかったな
と思っています。

私は 743g で生まれました。
今は小学 6 年生になり、体重 23kg で、かぜもひかず毎日元気
に過ごしています。小学 3 年生のころから、卓球を始めました。
なかなか試合で勝つことが出来なかったけど、この前の大会で
優勝することが出来ました。こうして元気でいられることは、病
院の先生や看護師さんのおかげです。私も将来小さな赤ちゃん
を助ける看護師さんになりたいです。

4歳6か月（26週、442グラム）
10歳4か月（29週、518グラム）

11歳7か月（25週、743グラム）
めいろ
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１か月ごとの手形で成長を感じました。 今は子どもとの一日一日に一生懸命で、一日一日体重を気にしていた頃が懐かしくなるけど、
去年の手形や写真を見ると毎年大きくなったなあと思います。
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小さかったことなんて忘れてしまいそうなくらい、今は楽しい毎日です。

小さな赤ちゃんの家族になったあなたへ

みんなの気持ち・メッセージ

・不安ばかりでたくさんの試練がありました。
 今は生まれてきてくれてありがとうと自信をもって言える。
・こんなに小さな体で命を繋ぐことができるのか、
 頑張る我が子を見守り、妻を支えることで精一杯でした。
・少しずつ確実に一歩ずつ前に進んでいます。気負わずに焦らず一緒に進みましょう。
・ママよく頑張りました！母子共にたくさんの方々に助けていただいたことにも感謝です。

パパ

・弟が生まれてすぐ、ママが暫く入院していたから、心配だったし、寂しかったです。
 弟ととにかく一緒に遊べて本当に嬉しかった。弟がいてくれてよかったことしかないよ。
・生まれてすぐ見た妹はびっくりするほど小さかったけど、
 生まれてきてくれて良かった。本当に可愛い。
・小さく生まれたし成長はゆっくりかもしれないけど、
 可愛い妹だってことは変わらない。生まれてきてくれたことが嬉しい。

きょうだい

・小さく生まれた孫に病院で初めて会った時、心配で涙がこぼれました。
 でも、今は会う度に喜びと感動で胸がいっぱいに！
 赤ちゃん頑張ったね！ママ、頑張って育てたね！
・ママにもパパにも感謝！かわいい赤ちゃんに会わせてくれてありがとう。
 生まれてきてくれてありがとう。
・予定日よりも4か月早く1,000gで生まれた男の子の孫です。小さいながら検査や治療
 を頑張り、やっと退院。今も心配なこともありますが、少しずつ成長しています。
 見守っていきたいと思います。

おじいちゃん、おばあちゃん

早く小さく生まれた赤ちゃんに、まわりのご家族も戸惑われると思います。
「何かしてあげなければ」と力みすぎず、

まずは「ママの気持ち」を受け止めてあげてください。
そして、家事やうえの子のお世話、病院への送迎など、

どんなサポートができるかを一緒に考えていけると良いですね。




