




要旨

小児難病の在宅療育の現状について、特定疾患の小児を中心に横浜市 18 保健所の登録者

へのアンケー卜調査から分析した。

1 )38 の特定疾患中の、21 疾患に小児疾患群 395 人が認められ、神経筋群の 7疾患に小児

神経群 80 人が含まれていた。その 7 疾患とは多発性硬化症、重症筋無力症、脊髄小脳変

性症、パーキンソン病、ウィリス動脈輪閉塞症、特発性大腿骨頭壊死症、網膜色素変性症

であった。

2 )要介護率は小児疾患群 5.6%で全体より低率であった。しかし 3.8%に身障手帳 1～2 級

を持つ小児神経群では小児疾患群より約 3倍高く、特に身だしなみ、歩行、入浴、会話や

排泄に介助を要していた。

3 )心配・困っていることとして、病状を約半数があげ、就学も 32.2%と高率であった。

しかし療養生活・介護はどの群も 10%以下で、「特になし」が小児疾患群・小児神経群共

に約 30%と高率であった。これらの相談機関はどの群も約半数が病院をあげ、10%前後が

学校と保健所をあげていた。

4)行政への希望として、治療方法の研究・開発を、次に専門病院の整備をどの群でも半数

以上が希望し、緊急入院施設の設置、扶助費の増額を約 25%が希望していた。保健所と関

連する事業である難病理解への啓発は約 25%で高いものの、保健所難病相談会の充実と比

ぺ、介助の手助け、訪問相談・保健指導の充実とリハビリ施設整備は 10%前後と低率であ

った。

 以上より、小児疾患群では要介護率が比較的低率なものの、疾患の受容・今後の病状や

学校生活に対

する悩みと不安の多い時期でもあり、社会への啓発も重要と考えられる。そこで小児の難

病の在宅支援情報誌を作成し、初めて診断される事の多い小児病院や大学病院小児科など

中核的病院と、保健所に登録する際に配布することとした。情報誌には難病の解説と難病

の親の会の紹介を詳述した。


