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抄録
目的：小児慢性特定疾病受給児（小慢受給児）の在宅療養における保健所支援が求められているが，
保健所の役割は明らかでない．群馬県は小慢受給児の在宅療養に対する支援要望を明らかにするため
に，2014年度に家族に対するアンケート調査を行った．本研究ではこの結果を解析し，在宅療養支援
における保健所の具体的な施策を検討する．
方法：小児慢性特定疾病継続申請時の在宅療養アンケート（回答率97.7 %）から，在宅療養における
心配・日常生活の制限・在宅医療のいずれかを持つ場合を「問題有」とし，調査時年齢・受給開始年
齢・受給開始から調査時までの経過年（経過年）・外来回数・受給理由疾患・保健所に対する支援希
望有率・心配有率・問題有率・問題有率と心配有率の差異・心配あるいは問題の有無別支援希望の有
無別割合・支援希望形態/内容の各項目について地域特性で分けた 4 地区間で比較検討し，各支援希
望形態/内容と調査時年齢・受給開始年齢・経過年との関連を求め，さらに重回帰分析を用いて「心
配有」・「問題有」・「支援希望有」に対する関連因子を検討した．
結果：（1）支援希望有率は40 %前後，心配あるいは問題が有るにもかかわらず支援希望の無い率は
20～30 %であった．（2）心配有率は中核市に近接した小児医療のセンター機能が充実した地区（B地
区）で高く（50.9%），工業が盛んな若年出産率の高い地区（D地区）で低かった（37.7%）．（3）問題
有率と心配有率の差異はB地区で低く（8.7%），D地区で高かった（17.1%）．（4）支援希望は相談会，
交流会，災害時支援，情報交換，就園/就学支援が多く，支援希望形態と内容に地域差を認め，問題
有と無の群の支援希望を比べた場合に問題無群では交流会や情報交換が多い地域を認めた．（5）家庭
訪問あるいは就園/就学希望は災害時の対応や相談会等と比べて有意に調査時年齢・受給開始年齢が
低かった．（6）重回帰分析から，「心配有」あるいは「問題有」には在宅医療上の生活制限や疾患の
重症度が関連し，「支援希望有」には医療上の問題とともに調査時年齢の低い場合が関連した．
結論：小慢受給児家族の支援希望は半数以下で，心配や問題が有るにもかかわらず支援希望の無い家
族がいることから，保健所支援に対する家族への理解不足が推測される．心配・問題・支援希望の有
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I．緒言

小児慢性特定疾病児童等自立支援事業は，当初小児慢
性特定疾病児童治療研究事業として児童福祉法に基づき
「対象となる慢性疾病を持つ小児（以下小慢受給児）の
健全な育成を目的として，その治療の確立と普及を図り，
併せて小慢受給児家族の医療費の自己負担分を補助する
ことを目的とした事業」[1]として設立された．現在で
は医療技術の向上に伴いその事業の設立当初と比べて小
慢受給児の長期療養が得られるようになってきた反面，
闘病する小慢受給児とその家族の心身面での負担が増し
ている[2]．そのため，2015年 1 月より「小慢受給児とそ
の家族の負担軽減及び長期療養をしている小慢受給児の
自立や成長支援について，利用者の環境等に応じた支援
を行う」との目的で自立支援事業が追加された[3]．こ
の法律改正に伴い小慢受給児の在宅療養における保健所
の直接的支援が求められているが，具体的な保健所の役
割は明らかではない．群馬県では，小慢受給児家族の保
健所に対する支援要望を明らかにするために，2014年度

に家族に対してアンケート調査を実施した．本研究では
この調査結果を解析し，保健所に対する家族の支援要望
と保健所の具体的な役割や施策を明らかにすることを目
的とする．

II．材料と方法

群馬県では，中核市を除く 2 次保健医療圏単位で2014
年度の小児慢性特定疾病医療給付継続申請時に家族に対
する在宅療養アンケート調査を行った．アンケート用紙
は継続申請案内と同時に送付して継続申請時に回収した．
2014年度の継続申請受付数は826名で回答家族は807名
（回答率：97.7％）であった．実際のアンケート調査表
の概要を図 1 に提示した．

検討項目は，（1）アンケート調査時（以下調査時）年
齢，（2） 受給理由疾患，（3）受給開始年齢，（4）外来受
診回数，（5）日常生活に関する支障の有無，（6）在宅医
療の有無，（7）災害時支援希望の有無を含む保健所に対
する支援希望の有無（以下「支援希望有」あるいは「支

無の地域差には，地域の広さや交通の利便性などの地域特性，地域の小児医療レベル，分娩・出生状
況，疾患に対する家族の理解度などが関連すると考えられる．また，心配・問題・支援希望には特に
低年齢児における今後の子育てに対する不安が関連することも示唆される．今後の保健所の具体的施
策として，家族に対する保健所支援制度の啓発と広報，年齢と地域特性を踏まえた支援，家族間の意
見交換・情報交換などを主体とした交流会・相談会の開催，就園/就学支援を含めた子育て支援事業
が重要と考えられる．

キーワード：小児慢性特定疾病，在宅療養，福祉支援，地域特性，保健所

Abstract
Objectives: This study clarifies the role of the Public Health and Welfare Office (PHWO) in providing 
public support (PS) to pediatric patients with chronic intractable diseases (PPCID). 
Methods: A questionnaire survey of PPCID families was conducted in Gunma Prefecture (response rate 
= 97.7 %; n = 807). We examined the rate or content of PS by group, which were created according to 
the presence or absence of anxiety/problems/hope in four areas, being divided by regional characteristics. 
Predictive factors related to PS were studied using multivariate analysis.
Results: (1) The hope rate was relatively low. (2) The rate for anxiety and lack of disease awareness were 
different among the four areas. (3) The major hopes were for consulting/exchange/information meetings 
and support for registering for or attending school. The contents were different among the four areas, 
and PPCID families with lower child age had hopes of nursing or education support. (4) The presence of 
anxiety/problems/hope was related to daily life restrictions, seriousness of the disease, and lower age of the 
child. 
Conclusions: PPCID families may lack understanding of the PS provided by PHWO. Moreover, the regional 
differences may be related to area characteristics. The anxiety/problem/hope rate may be related to worries 
about future nursing and child education. PHWO must provide information regarding their role in PS and 
hold consulting/exchange/information meetings with PPCID families, based on regional area features to 
educate families about PS for child care.

keywords: pediatric patients with chronic intractable disease, home medical care, welfare support, regional 
characteristics, Public Health and Welfare Office
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援希望無」），（8）在宅療養における心配の有無（以下「心
配有」あるいは「心配無」），（9）保健所に対する支援希
望の形態と内容である．また，受給開始から調査時まで
の経過年数（以下経過年）を算出し，「（5）・（6）・（8）」
の 1 つでも当てはまる場合の児を「問題有」と定義した．

受給理由疾患は，悪性新生物，慢性腎疾患，慢性呼吸
器疾患，慢性心疾患，内分泌疾患，膠原病，糖尿病，先
天性代謝異常，血友病等血液・免疫疾患，神経・筋疾
患，慢性消化器疾患の11疾患群（調査時点）に分類さ
れている．検討において，各保健所地域（各 2 次保健
医療圏）を地域特性から 4 地区（A地区[人口密度63.4人
/km2]；山間部で小児医療のセンター機能が不十分な地
域，B地区[人口密度231.7人/km2]；中核市に隣接した山
間部から平野部で小児医療のセンター機能が充実した地
域，C地区[人口密度509.9人/km2]；県東南の平野部で小
児医療のセンター機能が比較的充実した地域，D地区[人
口密度1368.3人/km2]；県南部で商工業が盛んで若年出
産率が高く，小児医療のセンター機能が比較的充実した
地域）に分類した．

検討は，（1）調査時年齢・受給開始年齢・経過年・外
来受診回数，（2）受給理由疾患の割合，（3）「支援希望有」・
「心配有」・「問題有」の割合，（4）心配有率と問題有
率との差異，（5）心配あるいは問題の有無と支援希望の
有無で分けた各群の割合，（6）支援希望形態（家庭訪問・
相談会・講演会・交流会）あるいは内容（感染予防・災
害時対応・就園就学・情報交換）の割合の各項目につい
て上述の 4 地区間に分けて比較検討した．さらに，（7）
群馬県における各支援希望形態/内容と調査時年齢・受
給開始年齢・経過年との関連及び（8）重回帰分析を用
いて「心配有」・「問題有」・「支援希望有」に対する関
連予測因子を検討した．

重回帰分析には，調査時/受給開始年齢・経過年・外
来受診回数・受給理由疾患・心配有/問題有/支援希望

有・日常生活支障の有無・在宅医療の有無・災害時ある
いはそれ以外の支援希望有の各項目を用いた．このうち，
従属変数として心配有・問題有・支援希望有・災害時の
支援希望有・災害時以外の支援希望有を選択した．独立
変数は原則従属変数以外を選択したが，支援希望有が従
属変数の場合，「災害時以外の支援希望有」と「支援希
望有」の間に高度の相関（相関係数；0.912）があるため，
「災害時以外の支援希望有」を独立変数より除外して検
討した．さらに，「問題有」の場合の支援希望有及び「問
題無」の場合の支援希望有を従属変数とした場合，調査
時/受給開始年齢・経過年・外来受診回数・受給理由疾
患・日常生活支障の有無・在宅医療の有無・災害時の支
援希望有を独立変数として検討した．解析では，検討項
目が実数の場合はその数値を検討に共し，定性的変数の
場合は無を1，有を 2 として検討した．

統計解析において，平均値の比較ではt検定・一元配
置分散分布，2値変数ではχ2検定及び残差分析を用い，
重回帰分析はStat View統計解析ソフト（Stat View5.0）
のステップワイズ増加法で行った．有意水準は 5 ％以下
とした．

なお，本研究は群馬県で集計して連結不可能匿名化し
た既存データを用いて行った．

III．結果

中核市を除く群馬県（以下群馬県）と県内各地区別の
調査時と受給開始年齢・経過年・外来受診回数の検討結
果を表 1 に提示した．群馬県の調査時年齢は平均10.5歳，
受給開始年齢は平均4.7歳，経過年は平均5.7歳，外来受
診回数は平均1.1回/月であった．地区間の検討で，A地区
の調査時年齢はC地区と比べ有意に高かった．

各地区の受給理由疾患の割合を表 2 に提示した．群馬
県の疾患別頻度は心疾患が多く（22.6％），次いで内分

図 1　アンケート調査表の概要
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泌疾患（20.5％），悪性新生物（16.1％）であった．各疾
患群の地区間の検討で，膠原病の割合はD地区でB地区
と比べ有意に高く，糖尿病の割合はB地区でD地区と比
べ有意に高かった．各疾患群と地区間の全体の比較では，
B地区で膠原病の割合が有意に低く，糖尿病の割合が有
意に高く，D地区では膠原病の割合が有意に高く，糖尿
病の割合が有意に低かった．

各地区の支援希望有率，心配有率，問題有率，生活支
障有率，在宅医療有率，問題有率と心配有率との差異を
表 3 に提示した．群馬県の支援希望有率・心配有率・問
題有率・生活支障有率・在宅医療有率・問題有率と心
配有率の差異は，各41.4％・43.9％・57.6％・37.8％・
22.2％・13.7％であった．地区間の検討で，支援希望有
率は各地区とも40％前後で，地区間に差異がなかった．
心配有率はB地区で50.9％とD地区と比べ有意に高かっ
た．問題有率と生活支障有率は各地区とも55～60％と33
～44％で，地区間に差異がなかった．在宅医療有率はB
地区で28.1％とA/D地区と比べ有意に高く，問題有率と
心配有率との差異はD地区で17.1％とB地区と比べ有意
に高かった．

各地区の心配あるいは問題の有無と支援希望の有無で

分けた各群の割合を表4，5に提示した．心配に関した検
討で（表 4 ），群馬県の心配有かつ支援希望有率・心配
有かつ支援希望無率・心配無かつ支援希望有率・心配無
かつ支援希望無率は各25.2％・18.7％・16.2％・39.9％で
あった．各項目の地区間の検討で，支援希望有率はB地
区で32.7％とD地区と比べ有意に高かった．心配無かつ
支援希望有率はB地区で9.4％とA/D地区と比べ有意に低
かった．各項目と地区間全体の比較では，B地区で心配
有かつ支援希望有率が有意に高く，心配無かつ支援希望
有率が有意に低かった．

問題に関した検討で（表 5 ），群馬県の問題有かつ
支援希望有率・問題有かつ支援希望無率・問題無かつ
支援希望有率・問題無かつ支援希望無率は各29.4％・
28.3％・12.0％・30.4％であった．各項目の地区間の検
討で，問題無かつ支援希望有率はB地区で6.4％とA/C/D
地区と比べ有意に低かった．各項目と地区間全体の比
較では，B地区で問題有かつ支援希望有率が有意に高く，
問題無かつ支援希望有率が有意に低かった．

各地区の問題の有無で分けた支援形態/内容を希望す
る者の割合を表 6 ， 7 に提示した．支援希望形態の検討
で（表 6 ），群馬県の家庭訪問と講演会希望は問題の有

表 1　 中核市を除く群馬県と県内各地区における調査時年齢，受給開始
年齢，受給開始から調査時までの経過年，外来受診回数

表 2　中核市を除く群馬県と県内各地区における受給理由疾患の割合（％）

数値は mean ± SD．A 地区：山間部地域；B 地区：中核市に隣接した山間部～
平野部地域；C 地区：県東南の平野部地域；D 地区：県南部の工業地域．表中
の記号は地区間の比較で有意差のあるものを提示．†＜ 0.05．* 受給開始から
調査時までの経過年．** 1 月あたりの外来受診回数．

数値は地区総数に対する各疾患例数の割合（％）．A 地区：山間部地域；B 地区：中核市に隣接した山間部～平野
部地域；C 地区：県東南の平野部地域；D 地区：県南部の工業地域．記号は疾患別の地区間の比較で有意差のあ
るものを提示．†＜ 0.05，††＜ 0.01．表中のアルファベットは残差分析で有意差のあるものを提示．A=3.154，
B=2.455，a ＝－ 2.045，b ＝－ 2.273．
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表 3　 中核市を除く群馬県と県内各地区における支援希望有率，心配有率，問題有 *率，
生活支障有率，在宅医療有率，問題有率と心配有率との差異（％）

数値は地区総数に対する当該例数の割合（％）．A 地区：山間部地域；B 地区：中核市に隣接し
た山間部～平野部地域；C 地区：県東南の平野部地域；D 地区：県南部の工業地域．表中の記号
は各項目の地区間の比較で有意差のあるものを提示．†＜ 0.05，††＜ 0.01．* 「在宅療養に心配
がある，日常生活に支障が有る，あるいは在宅医療を行っている」の 1 つでも当てはまる患児を「問
題有」と定義．** 問題有率と心配有率との差異．

表 4　 中核市を除く群馬県と県内各地区における心配の有無と支援希望の有無で分けた
各群の割合（％）

数値は地区総数に対する当該例数の割合（％）を提示．A 地区：山間部地域；B 地区：中核市に
隣接した山間部～平野部地域；C 地区：県東南の平野部地域；D 地区：県南部の工業地域．表中
の記号は各項目の地区間の比較で有意差のあるものを提示．†＜ 0.05，††＜ 0.01．表中のアル
ファベットは残差分析で有意差のあるものを提示．A=2.578，a= － 2.747．

表 5　 中核市を除く群馬県と県内各地区における問題の有無と支援希望の有無
で分けた各群の割合（％）

数値は地区総数に対する当該例数の割合（％）を提示．A 地区：山間部地域；B 地区：
中核市に隣接した山間部～平野部地域；C 地区：県東南の平野部地域；D 地区：県南
部の工業地域．表中の記号は各項目の地区間の比較で有意差のあるものを提示．†＜
0.05．表中のアルファベットは残差分析で有意差のあるものを提示．A=2.039，a= －
2.531．* 「在宅療養に心配がある，日常生活に支障が有る，あるいは在宅医療を行って
いる」の 1 つでも当てはまる患児を「問題有」と定義．
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無に関わらず相談会と交流会希望と比べ少なかった．地
区間の検討で，問題有の場合，相談会希望率はA地区で
B/C地区と比べ有意に高く，講演会希望率はC地区でB/
D地区と比べ有意に低かった．問題有と問題無群の比較
で，問題が無い場合のB地区の家庭訪問・B/C地区の相
談会・C地区の講演会・A/C/D地区の交流会の希望率は
問題が有る群と比べ高かったが，有意差はなかった．

支援希望内容の検討で（表 7 ），群馬県の感染予防希

望は問題の有無に関わらず他の希望内容と比べ少なかっ
た．地区間の検討で，問題有の場合，災害時支援希望率
はB地区でD地区と比べ有意に高かった．問題有と問題
無群の比較で，問題が無い場合のB地区の感染予防の希
望率は問題が有る場合と比べ有意に高く，A/C地区の情
報交換の希望率も問題が有る群の希望率と比べ高かった
が，有意差はなかった．

群馬県全体の各支援希望形態/内容における調査時年

表 6　 中核市を除く群馬県と県内各地区における問題の有無で分けた各支援形態を希望
する者の割合（％）

数値は地区総数に対する各項目例数の割合（％）で重複回答を含む．A 地区：山間部地域；B 地区：
中核市に隣接した山間部～平野部地域；C 地区：県東南の平野部地域；D 地区：県南部の商工業地域．
表中の記号は各項目の地区間の比較で有意差のあるものを提示．†＜ 0.05．* 「在宅療養に心配が
ある，日常生活に支障が有る，あるいは在宅医療を行っている」の 1 つでも当てはまる患児を「問
題有」と定義．

表 7　 中核市を除く群馬県と県内各地区における問題の有無で分けた各支援内容を希望
する者の割合（％）

数値は地区総数に対する各項目例数の割合（％）で重複回答を含む．A 地区：山間部地域；B 地区：
中核市に隣接した山間部～平野部地域；C 地区：県東南の平野部地域；D 地区：県南部の商工業地域．
表中の記号は各項目の地区間の比較で有意差のあるものを提示．†＜ 0.05．*「在宅療養に心配
がある，日常生活に支障が有る，あるいは在宅医療を行っている」の 1 つでも当てはまる患児を「問
題有」と定義．
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齢，受給開始年齢，経過年を表 8 に提示した．家庭訪問
及び就園/就学希望は他の希望と比べて調査時年齢・受
給開始年齢が低く，家庭訪問の調査時年齢は災害時対応
と比べ有意に低く，就園/就学の調査時年齢は相談会・
講演会・災害時対応と比べ有意に低かった．就園/就学
の経過年は災害時の対応と比べ有意に短かった．

重回帰分析の結果を表 9 ，10に提示した．「心配有」に
対する関連予測因子として（表 9 ），（1）問題有，（2）
支援希望有，（3）生活支障，（4）在宅医療，（5）神経/
筋疾患児，（6）慢性呼吸器疾患児，（7）膠原病児，（8）
先天性代謝異常児が算出された．「問題有」に対する関
連因子として，（1）生活支障，（2）心配有，（3）在宅医

療，（4）災害時の支援希望有，（5）神経/筋疾患児，（6）
慢性呼吸器疾患児が算出された．

支援希望有に対する関連予測因子として（表10），（1）
心配有，（2）災害時の支援希望有，（3）生活支障，（4）
調査時の児の低年齢，（5）在宅医療，（6）慢性呼吸器疾
患児に少ないことが算出された．「支援希望有」を災害
時の支援希望有とそれ以外の支援希望有の亜項目に分け
て検討した場合，災害時の支援希望有に対する関連因子
として，（1）問題有，（2）支援希望有，（3）調査時の児
の低年齢，（4）外来受診回数，（5）悪性新生物児に少な
いことが算出された．災害時以外の支援希望有に対する
関連因子として，（1）心配有，（2）生活支障，（3）災害

表 8　 中核市を除く群馬県の各支援希望形態，内容における調査時年齢，受給開始年齢，
受給開始から調査時までの経過年

数値は各希望形態，内容を希望した場合の当該期間（年）で mean ± SD で表示．表中の記号は 2
群間の比較で有意差のあるものを提示．†＜ 0.05，††＜ 0.01．* 受給開始から調査時までの経
過年．

表 9　重回帰分析結果 （1）：心配有と問題有 *に対する関連予測因子
従属変数 / 回帰分析 切片
算出関連因子 自由度  平方和 F 値 p 値 回帰係数 標準誤差 偏相関係数 **

心配有 8  67.45  68.25 < 0.001 － 0.394 0.168
問題有 * 0.674 0.041 0.602
支援希望有 0.184 0.028 0.340
生活支障 － 0.144 0.038 0.336
在宅医療 － 0.221 0.038 0.168
神経 / 筋疾患 0.169 0.066 0.118
慢性呼吸器疾患 0.388 0.101 0.110
膠原病 0.144 0.064 0.091
先天性代謝異常 0.135 0.064 0.068

問題有 * 6 117.1 254.1 < 0.001 0.159 0.102
生活支障 0.460 0.024 0.628
心配有 0.420 0.024 0.602
在宅医療 0.411 0.026 0.482
災害時の支援希望有 0.052 0.024 0.277
神経 / 筋疾患 － 0.109 0.052 0.103
慢性呼吸器疾患 － 0.241 0.079 0.078

* 「在宅療養に心配がある，日常生活に支障が有る，あるいは在宅医療を行っている」の 1 つでも当てはまる患児を「問題有」と定義．
** 従属変数に対する各独立変数の偏相関係数を提示．
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時の支援希望有，（4）在宅医療，（5）調査時の児の低年
齢，（6）慢性呼吸器疾患児に少ないことが算出された．

支援希望有に対する関連予測因子を「問題有」の場合
と「問題無」の場合の亜項目に分けて検討した場合，「問
題有」の場合の支援希望に対する関連予測因子として，
（1）心配有，（2）災害時の支援希望有，（3）調査時の
児の低年齢，（4）慢性呼吸器疾患児に少ないことが算出
された．「問題無」の場合の支援希望に対する関連予測
因子として，（1）調査時の児の低年齢が算出された．

IV．考察

小慢受給児の現況をみると，患児は平均 5 歳時に受給
が開始され，受給後平均 5 年が経過しており，診断受給
後 5 年たった時点で平均月一回の外来受診が行われてい
た．また，小児慢性受給理由疾患は先天性心疾患などの
新生児期に診断・受給が開始される疾患とともに 2 型糖
尿病など幼児期以後に診断される疾患も含まれ，小慢受
給児および家族は幅広いかつ多彩な在宅療養と医療受給
環境にあること，通院などの負担が大きい家族も存在す
ることが推測された．さらに，地区別の疾患頻度の検討

から，膠原病と糖尿病の占める割合に地域差を認めた．
この地域差の理由は不明だが，糖尿病に関して将来の生
活習慣病発生などの公衆衛生学的健康障害リスクには低
出生体重などの児の出生・分娩時の状況が影響すること
[4,5]，群馬県 2 次保健医療圏では周産期保健医療の現況
に地域差があること[6]，Dahlqistらの報告によると 1 型
も含めた糖尿病の発生には出生後の急激な体重増加が関
連していること[7]が示唆されており，生活環境や母親
の子育てに対する考え方や対応の差異などの影響も考え
られる．

支援希望・心配・問題の占める割合の検討や心配ある
いは問題の有無と支援希望の有無で分けた各群の占める
割合の検討から，①支援希望有率は40％強で，心配有率
と問題有率より低いこと，②20％～30％の家族には心配
あるいは問題が有るにもかかわらず支援希望が無いこと，
③心配有率や支援希望有率に地域差があること，④問題
が有るにもかかわらず心配の無い家族の占める割合，す
なわち「疾患に対する病識の低さ，あるいは理解不足」
にも地域差があることなどが判明した．これらの傾向の
原因・背景として，在宅療養や病状が安定しているため
に特に保健所支援を必要としない状況があるとともに，

表 10　重回帰分析結果 （2）：各支援希望有に対する関連予測因子
従属変数 /     回帰分析       切片
算出関連因子  自由度 平方和  F 値  p 値  回帰係数      標準誤差 偏相関係数 *
支援希望有 　  6  30.46  25.09 < 0.001 1.065 0.157

心配有 0.281 0.040 0.340
災害時の支援希望有 0.142 0.039 0.236
生活支障 0.092 0.039 0.222
調査時年齢 － 0.011 0.003 － 0.184
在宅医療 0.097 0.042 0.164
慢性呼吸器疾患 － 0.363 0.128 － 0.031

災害時の支援希望有 5 19.44 21.05 < 0.001 1.317 0.105
問題有 ** 0.177 0.035 0.277
支援希望有 0.140 0.035 0.236
調査時年齢 － 0.009 0.003 － 0.171
外来受診回数 0.069 0.024 0.167
悪性新生物 － 0.103 0.045 － 0.103

災害時以外の支援希望有 6 29.32 24.58 < 0.001 1.045 0.155
心配有 0.259 0.039 0.328
生活支障 0.104 0.039 0.229
災害時の支援希望有 0.125 0.039 0.225
在宅医療 0.112 0.042 0.178
調査時年齢 － 0.012 0.003 － 0.197
慢性呼吸器疾患 － 0.336 0.127 － 0.023

問題有 ** 時の支援希望有 4 12.67 14.53 < 0.001 1.221 0.198
心配有 0.254 0.048 0.269
災害時の支援希望有 0.214 0.060 0.195
調査時年齢 － 0.013 0.004 － 0.157
慢性呼吸器疾患 － 0.301 0.143 － 0.063

問題無時の支援希望有 1 1.550 8.205 = 0.0045 1.427 0.063
調査時年齢 － 0.014 0.005 － 0.164

*  従属変数に対する各独立変数の偏相関係数を提示．** 「在宅療養に心配がある，日常生活に支障が有る，あるいは在宅医療を行っ
ている」の 1 つでも当てはまる患児を「問題有」と定義．
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小慢受給児家族では保健所との連携不足あるいは保健所
支援の存在を知らない場合が考えられる．さらに，B地
区は平野部であるため交通の利便性が良く，小児医療の
センター機能が充実しており，疾患・医療に対する認識
や理解が高いために逆に心配を持つ家庭が多いことが推
測される．D地区では若年出産率が高く[6]，他地区と比
べ外国人居住者が多いなどの地区的な特徴があり，疾患
に対する病識の不足や比較的若年家族構成のために心配
を持つ家庭が少ないことが考えられる．保健所としては
小慢受給児家族に積極的に支援制度の存在を普及・啓発
し，連携を構築する必要がある．また，家族の疾患に対
する認識の違いや医療レベルの地域差を考慮し，これら
の地域的特徴を踏まえた保健所の対応も必要である．な
お，B地区で在宅医療有率が他地区と比べ高かったが，
疾患の重症度の違いや糖尿病が多いことによる在宅での
血糖測定やインスリン療法の影響が考えられる．

支援形態と内容の検討から，支援形態では相談会・交
流会の支援希望，内容では災害時対応・就園/就学・情
報交換に対する支援希望が多く，地域の保健所として相
談会や交流会などの企画を行い家族間の連携調整や就園
/就学などの支援を行うことが重要と考える．なお，災
害時支援の占める割合が高かったが，この理由の一つと
してアンケート項目の一つに取り上げたことも影響して
いると考える．この結果を別の観点からみると，種々の
関係する機関との連携調整機能など家族にとって気がつ
かない保健所支援の可能性があると考える．保健所はこ
のような潜在的な支援希望形態・内容についても今後積
極的に模索し，家族に提言する必要がある．さらに，支
援形態/内容に対する地区別と問題の有無別の検討から，
種々の地域的な特徴が認められた．問題が無い場合の支
援希望として，地区別の特徴があるものの，問題が有る
場合と比べて相談会・交流会・情報交換会などの支援希
望が相対的に多く，問題が無い比較的児の症状が落ち着
いている家族においても家族が一堂に会した交流の場を
積極的に設ける必要があると考える．地区間の検討から，
（1）A地区は，地勢的に人口密度が低い山間部で交通
の利便性が悪くて小児医療のセンター機能が乏しく，こ
の面で保健所の対応が求められていると思われる．（2）
B地区では病院と各家庭間のコミュニケーションが比較
的良好で疾患に対する認識が高いために心配有率が高い
と考えられ，この認識のもとの交流会や情報交換会が必
要と思われる．（3）D地区では前述のように疾患に対す
る理解度が低いと思われ，講演会を含む相談会や交流会
を開き知識の共有が必要と考えられる．なお，（4）家庭
訪問希望や就園/就学希望は受給開始時期が低年齢の場
合や経過年が短い場合に多く認められ，この傾向を考慮
した対応も必要であろう．

重回帰分析の検討から，心配や問題は生活支障・在宅
医療などを持つ場合が多いとともに慢性呼吸器疾患や神
経/筋疾患など重篤な疾患を持つ児の家族に多いことが
示唆された．また，療養生活に対する制限や支障などが

存在する場合には心配や問題を持つ場合が多いと考えら
れた．さらに，支援希望には種々の心配や問題が関連す
るとともに，問題の有無にかかわらず調査時年齢が低い
ほど支援希望が高い結果から，小慢受給児家族では今後
の子育てに対する不安が強いことが示唆された．このこ
とから，保健所として子育ての面からの支援も重要と考
えられる．一方，慢性呼吸器疾患患児家族では支援希望
が少ないことが示唆され，医療機関によるきめ細かい管
理のために保健所支援の必要性を感じていない可能性が
ある．従来，小児在宅療養は医療サイドからの対応が中
心であったため，小慢受給児家族と保健所との連携がな
されていないことが影響していると思われ，前述のよう
に今後保健所サイドからの積極的な連携対応のアプロー
チが必要と考える．

今後の保健所の具体的施策として，家族に対する保健
所支援制度の啓発と広報，地域特性を踏まえた支援，家
族間の意見交換などを主体とした相談会/交流会の開催，
就園/就学支援を含めた子育て支援事業が重要と考えら
れる．一方，小児在宅療養を行うにあたり，いくつかの
問題点が指摘されている．医療面からは，在宅医療・療
養機関との連携不足，小児に対する訪問診療や訪問介護
資源の不足が指摘されている[8]．保健所サイドからみ
ると，小児疾患の特殊性や対応例が少ないことによる知
識と経験不足とともに，いままで述べてきたように保健
所の施策に対する家族の理解と連携不足が考えられる．
また，自立支援事業の実施に当たっては小慢受給児を支
援する多くの関係機関間の共通認識を持った支援が求め
られている[9]．このような現状を踏まえ，小児慢性給
付児の在宅療養を円滑に支援するための今後の方向性と
して，（1）小児慢性疾患と診断されて在宅医療となった
時点で病院機関から保健所等各種関係機関に連絡を取り，
患者情報を共有し合うシステム作り，（2）家族の介護負
担を軽減するレスパイトケア等の福祉体制の整備，（3）
小慢受給児かかりつけ医制度の整備，（4）自立支援員・
地域行政機関や地域住民同士における緊密な連携体制の
構築と保健所による地域で支援を行う多職種間の調整な
どが考えられる．さらに，（5）これらの政策を進めてい
く上で，保健所の支援機能に関する啓発と広報が必要と
考える．

利益相反

本研究において，利益相反に相当する事項はない．
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