






小児慢性特定疾患児の在宅ケアシステムは生活、医療、看護、保健、教育の 5面に分ける

ことができるが、児の在宅ケアについては、小児であることと疾病の特殊性から、患者・

家族に精神的かつ経済的に大きな負担がかかっており、医療はもちろん、生活福祉、教育

などの各面での行政的措置をはじめボランティア活動を含む社会的支援が不可欠である。

本研究は、慢性疾患児の在宅ケアを推進する上で、行政や看護・福祉機関、医療機関など

が地域でどのように関わっているか、また、今後それらの関係機関がどのように連携して

行くのが適切であるかを調査検討し、地域における児の在宅ケアを推進する上での総合的

な社会システム構築に資する基礎資料を得ることを目的に実施した。

佃らは小児慢性特定疾患児の在宅ケア対策を推進するための基礎資料を得る目的で全国

852 保健所を対象にアンケート調査を実施した。605 保健所(回収率 71%)より回答があっ

た。301 保健所(49.8%)では小児慢性特定疾患治療研究事業の手続きを保健所で実施する

が、259 保健所(42.8%)では県で実施していた。224 保健所(37%)では保健婦が小児慢性特

定疾患児を年間 1件以上(延べ数)訪問していた。訪問したときの問題点は人的余裕の不足、

時間的余裕の不足であった。43 保健所(7.1%)では保健所主催による専門医による医療相

談活動を実施していた。84 保健所(13.9%)では独自事業として保健婦訪問活動を実施して

いた。在宅ケアのためのネットワークとして連絡協議会を設置している保健所は少ない

(1.5.%)。将来実施したい事業として保健婦訪問活動、地域ネットワークの構築、親の会

の設立等が挙げられた。今後必要なこととして主治医の協力、業務として位置づける、担

当者の研修、保健婦訪問活動、地域ネットワークの構築等が挙げられた。行政として実施

すべきこととして患者の情報収集、保健婦訪問活動、地域ネットワークの構築、医師会へ

の協力要請、担当者の研修等が挙げられた。小児慢性特定疾患治療研究事業の申請手続き

を保健所に一本化し患者情報が担当保健婦に充分行き渡り、保健所が在宅ケアに取り組め

る体制にすることと保健所行政の中に小児の在宅ケアの位置づけを明確にするとともにコ

ーディネーターとしてシステム化の中心的役割を果たすことが肝要である。


