


 

「長期の療育を必要とする患児のための健康管理手帳」の作制にあたっては,共同研究員を

はじめとして,実に多くの方々の御意見を聞かせていただき感謝している。手帳の内容・サ

イズについては,当初手書きをした原稿をコピーしそれを手帳らしく編集し,実際に多くの

方に見ていただいたが,御意見をいただくたびに内容が増加し,サイズは A5 版に落ちつい

た。特に小平養護学校の先生方や患者家族の方々から,本手帳についての期待があることが

わかり心強い思いをしたが,一方では子供の病気のことは出来るだけ忘れたいから,過去の

記録を残しておきたくないという家族の方の意見も聞かれた。また研究報告会においては,

検査データーの記入に際し，検査値を入れると,医学的な知識の乏しい保護者は,他児の検

査値と比較しいたずらに不安をつのることもあるから特に慎重にした方がよいとの御意見

がでた。単に医者の立場からすれば,過去の医学的データーがあれば,より正しい経過がわ

かると考えられるが,患児や保護者への心理的な配慮も非常に大切と思われ,検査を受けた

ときの記録欄には,“先生方へ"としての注意書きに,実施した検査の項にv印をつけること,

必要あれば検査値を記入して下さいと記載した。なお欧米の医師から医師への紹介状をみ

ると,過去数年以上にわたっての検査データーが実に詳細に記載されていることが多く,保

護者も当然の権利として子供の検査データーを知っていることが多く,本邦においても将

来的にはこのような状況になるものと予想される。事実,多忙な外来診察中に転院したいか

ら過去のデーターを教えて欲しいとの保護者からの希望があっても,心ならずも詳細なデ

ーターを書いた紹介状を渡すことができないことが多いので,この面では特に有効に手帳

を利用できるものと考えられる。 


