
26

厚生科学研究費補助金（子ども家庭総合研究事業）

分担研究報告書

小児慢性特定疾患療養育成指導マニュアル（保健婦用）の活用に関する研究

　　　　　　　　　　　　　分担研究者　友岡裕治　福岡県遠賀保健所長
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　　　　　　　　　　　　　　　　　　　宮本三代子（福岡県遠賀保健所）
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　　　　　　　　畝　博（福岡大学医学部衛生学教授）

A. 研究目的

　平成７年から小児慢性特定疾患の申請事務が保

健所において取り扱われることになり、保健所保

健婦が小児慢性特定疾患事業に取り組むことにな

った。また、平成１０年３月には小児慢性特定疾

患療養育成指導マニュアル（保健婦用）が平成８

ー９年度厚生省心身障害研究「小児慢性特定疾患

治療研究事業の評価に関する研究」（主任研究

員：柳沢正義）の分担研究「小児慢性特定疾患の

療育および実態に関する研究」（班長：神谷　齊）

により作成、送付された。

　しかし、実際に保健所保健婦がどの程度小児慢

性特定疾患事業に取り組んでいるのかその詳細は

明らかではなかった。そこで、保健所保健婦が専

門的知識を要する小児慢性特定疾患の訪問指導に

取り組む上で、送付された小児慢性特定疾患療養

育成指導マニュアル（保健婦用）をどのように活

用しているのかを調査し、本マニュアルの効果的

な活用法ならびに使用上の問題点等を把握するた

めに本研究を実施した。本年度は、全国調査を行

うための事前調査として、三重県、佐賀県、福岡

県の三県内の県立保健所に対してアンケート調査

を実施した。

                                                     

B. 研究方法

1.　対象

　三重県、佐賀県、福岡県の３県内の県立保健所、

合計２７保健所の小児慢性特定疾患の担当者を対

象とした。

2.　調査方法

　郵送による自記式アンケート調査を実施した。

3.　調査期間

　平成１０年１２月１４日ー１２月２５日の計１

２日間

C. 研究結果
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1.　アンケートの回収状況

　三重県内の９保健所、佐賀県内の５保健所、福

岡県内の１３保健所、合計２７保健所にアンケー

トを送付して、全２７保健所（１００％）から回

答が得られた。そして回答が得られた２７保健所、

全てが有効回答であった。

2.　担当者の職種

　アンケートの結果は、表１のとおりである。

表１  小児慢性特定疾患事業の担当者の職種

　　保健婦  　　　　　　１４（５１．８％）

　　助産婦　　　　　　　１０（３７．０％）

　　事務職　　　　　　　　２（　７．４％）

　　栄養士　　　　　　　　１（　３．７％）

職種として保健婦が１４人（５１．８％）を占め

た。助産婦は１０人（３７．０％）を占めていた。

このことは、福岡県の１３保健所に助産婦が母子

係として配属されている特殊事情が反映された為

であった。

　三重県、佐賀県の１４保健所における結果は、

保健婦が１１人（７８．６％）を占めていた。保

健婦以外の職種としては、事務職２人（１４．

３％）、栄養士１人（７．１％）の順であった。

3.　経験年数

表２のとおりである。

表２　小児慢性特定疾患事業の延べ経験年数

　　　　１年未満　　　　　　１４（５１．８％）

１年以上２年未満              ２（　７．４％）

２年以上３年未満　　　　　　　４（１４．８％）

３年以上４年未満　　　　　　　４（１４．８％）

　　　４年以上        　    ３（１１．１％）

　担当者の経験年数は１年未満のものが１４人

（５１．８％）であった。１年以上２年未満、２

年以上３年未満の者は、それぞれ２人（７．４％）、

４人（１４．８％）であった。４年以上の経験が

あるものは３人（１１．１％）にすぎなかった。

4.　患者数

表３のとおりである。

表３　管内小児慢性特定疾患患者数

　５０人未満　　　　　　　　　　　　　２

　５０人以上１００人未満              ９

１００人以上１５０人未満　　　　　　　５

１５０人以上２００人未満　　　　　　　２

２００人以上２５０人未満              ４

　　　　　　２５０人以上              ２

   　　　　　　　 無回答              ３

　各保健所管内の患者数は１８－２８０人と大き

な差があり、５０人未満１００人以上の保健所が

９保健所と多かった。

5.　小児慢性特定疾患事業への取り組み状況

表４のとおりである。

小児慢性特定疾患事業に全く取り組んでいなかっ

たのは、４保健所（１４．８％）にすぎなかった。

表４　小児慢性特定疾患事業の取り組み内容

　事務手続き         　　 　２４（８８．９％）

　　個別相談            　　２１（７７．８％）

　　訪問指導            　　１６（５９．３％）

　　研修会               　　 ６（２２．２％）

　　講演会               　　 ５（１８．５％）

　　家族会・家庭交流会  　　　３（１１．１％）

    未実施                    ４（１４．８％）
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１）　訪問指導事業

　訪問指導事業に取り組んでいるのは、１６保健

所（５９．３％）であった。特に、佐賀県では、

すべての５保健所で訪問指導事業に取り組んでい

た。

（1）　訪問実人数（延べ人数）および訪問回数

　訪問した実人数は３６人（延べ人数；７２人）

であった。すべての保健所において訪問指導事業

に取り組んでいる佐賀県の５保健所が訪問した実

人数は２１人（延べ人数；３９人）にのぼった。

訪問実人数は、表５に示すように１人のみ訪問

指導を行ったのが、９保健所であった。２人ある

いは３人に訪問指導を行ったのは５保健所であっ

た。４人および１３人訪問指導した保健所がそれ

ぞれ１保健所であった。各保健所管内の患者２６

人から２３０人に一人訪問していることになり保

健所毎の差が大であった。また、各訪問患者一人

当たりの訪問回数も１回から５回と大きな差が見

られた。

表５　訪問実人数

訪問実人数                    保健所数

　１人                          ９

２人以上－４人未満　　　　　　　５

　４人                          １

１３人                          １

（2）疾患名

訪問した疾患の内訳は表６のとおりである。

表６　　家庭訪問した疾患名

気管支喘息　    　　　　   １１（３０．６％）

先天性代謝異常症          　  ５（１３．９％）

悪性腫瘍              　　　　３（　８．３％）

インスリン依存型糖尿病     　 ３（　８．３％）

慢性腎疾患（ネフローゼを含む）３（　８．３％）

先天性心疾患　　　　　　　　　３（　８．３％）

点頭てんかん　　　　　　　　　２（　５．６％）

低身長                     　 ２（　５．６％）

その他                    　  ４（１１．４％）

気管支喘息は１１人であった。フェニールケトン

尿症をはじめとする先天代謝異常症５人、インス

リン依存性糖尿病、慢性腎疾患、心疾患、悪性腫

瘍は、それぞれ３人ずつであった。

（3）　指導内容・方法

表７のとおりである。

表７　訪問指導の実施状況

    担当者の判断　　　　　　１５（５５．６％）

　　市町村担当職員　　    　　５（１８．５％）

    保健所の他職種（栄養士等）　３（１１．１％）

    医療機関等　　　　　　　４（１４．８％）

　訪問指導内容は担当者にまかされていると回答

した者が１５人（５５．５％）であった。保健所

の他の職種と共同して訪問している者は３人（１

１．１％）、管内の市町村の担当者と共同して訪

問指導している者は５人（１８．５％）であった。

２）　訪問指導事業以外の事業への取り組み

（1）事務手続き

　保健所で事務手続きを実施しているのは２４保

健所（８８．９％）であった。

（2）個別相談

　２１保健所（７７．８％）において、患者が保

健所に申請書類を持参する機会を利用して個別相

談を実施していた。

（3）研修会

　６保健所（２２．２％）において、気管支喘息

や糖尿病に関する研修会等が実施されていた。

（4）講演会
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表８に示す。５保健所（１８．５％）で講演会

が実施されていた。患者数が多いと考えられる、

内分泌疾患等に関する演題で講演会が実施されて

いた。

　　　　

表８　講演会等の表題

　インスリン依存型糖尿病　　　　　　　　２

　内分泌疾患                   　　　　 ２

　低身長                     　　　　   ２

　気管支喘息                  　　　　  ２

　てんかん                     　　　　 １

　慢性腎疾患                   　　　　 ２

　全般的疾患                   　　　　 １

対象も父兄のみならず養護教諭や市町村保健婦、

栄養士なども対象に加えている保健所もあった。

また、講演会に併せて小児科医への質問、相談の

時間をとっている保健所もあった。

（5）患者・家族交流会

　患者・家族交流会は三重県１保健所と佐賀県２

保健所の合計３保健所（１１．１％）のみにおい

て、糖尿病や内分泌疾患の患者・家族に対して実

施されていた。

これらの小児慢性特定疾患事業に取り組んでいな

い３保健所に対して、どうして小児慢性特定疾患

事業に取り組めていないのかその理由について質

問を行ったところ、予算がない、他の事業で忙し

くて時間的余裕がない、医師会の協力がえられな

いという理由があげられていた。次に、小児慢性

特定疾患に取り組んでいる保健所ならびに取り組

んでいない保健所に対して、小児慢性特定疾患事

業を今後実施していく上でどのような条件があれ

ば、小児慢性特定疾患事業に取り組み易くなるか

という問に対する回答は表９のとおりである。

表９　取り組みが容易になると思われる理由（回

答保健所数：２０）

　　担当者の補充　　　　　　　　　１７

　　本庁の予算化        　　　　　１６

　　患者からの要望      　　　　　１４

　　医師会や主治医の協力　　　　　１２

担当者の補充や本庁において予算化して令達する

ことなどがあげられていた。

6.　小児慢性特定疾患療養育成指導マニュアル（保

健婦用）の送付状況

　マニュアルが送付されているかどうかについて

は２５保健所（９２．５％）にマニュアルが送付

されていた。しかし、２保健所（７．４％）には

マニュアルは送付されていなかった。

7.　マニュアルの利用状況

　マニュアルの利用状況に関しては、利用したこ

とがあると答えた者は１９人（７０．４％）であ

った。この他に今後利用しようと考えている者３

人を加えると２１人（８１．５％）にのぼった。

8.　マニュアルの内容

（1）字の見やすさ

　回答した２０人中１９人が見やすいと答えてい

た。

（2）マニュアルの大きさ

　回答した２０人中１８人（９０．０％）がこの

大きさでちょうど良いとこたえていた。しかし、

２人は家庭訪問時や個別相談の時に持ち運びしや

すいような　A5　版を希望していた。

（3）マニュアルの厚さ

　回答した２０人中１７人（８５．０％）がこの
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厚さでちょうど良いとこたえていたが、内容を充

実させるためにページ数を増やして欲しいと答え

た者も３人（１５．０％）いた。

（4）記述内容

　回答した２０人中１４人は、記述はわかりやす

いと答え、４人は、具体的な保健指導や相談部分

をもう少し詳しく記述してほしいと答えていた。

１人は理解しにくい内容や専門用語が見られると

指摘していた。

（5）家族の反応

　回答した２０人のうち１８人が家族に手渡して

いないのでコピーに対する反応は不明と答えてい

たが、コピーを家族に手渡した２人は家族の反応

が良かったと回答していた。

（6）不必要で削除すべき項目

　回答した全員が削除すべき項目はなしと答えて

いた。

9.　総合判断

　回答した２０人中、６人が非常に有用、１３人

が有用と答えていた。１人のみがあまり有用でな

いと答えたのみで、改善の余地はあるが本書は有

用であると考えられる。

10.　自由記載欄

　次のような意見が記述されていた。

（1）小児慢性特定疾患事業への取り組みに関す

る意見

　・職員への研修を充実して欲しい。

　・県の主幹課の事業への取り組む方向性を明示

して欲しい。

　・特定疾患と違い疾病が多岐にわたり交流会等

の実施が難しい。

　・疾患により家族のニーズがかなり違うので取

り組みが慎重となる。

（2）マニュアルに関する意見

　・従来にないマニュアルで参考になる。

　・各疾病を理解でき充実した相談ができる。

　・記述内容が詳しく勉強になる。

　・患者にコピーして手渡すページを積極的に活

用したい。

　・訪問基準を明示して欲しい。

　・質問と回答の部分を色で分けて見やすく区分

して欲しい。

　・内容が中途半端で家族への説明用の部分はも

う少し専門用語をなくして判り　　易くして

欲しい。

　・担当者の部分はもっと詳しい最新の情報が欲

しい。

　・家族への説明と指導者用とを別々にまとめて

欲しい。

　・各論の疾患項目を増やして充実して欲しい。

　・ネフローゼなどでは年齢毎の対応を載せて欲

しい。（特に３－４歳時）

　・投薬の投与期間や量、病期の寛解率を載せて

欲しい。

　・症状の悪化などを引き起こす誘引について載

せて欲しい。

　・腎疾患や糖尿病における食事献立表を載せて

欲しい。

　・保健指導のポイントや相談事例を載せて欲し

い。

　・専門医療機関のリストを載せて欲しい。

　・各県毎の家族会名簿、連絡先を載せて欲しい。

　・地域ケアーの具体例やユニークな活動内容を

載せて欲しい。

　・今後本マニュアルの改訂に際して、どこが改

訂されたのかはっきり判る工夫　　をして欲

しい。（注意しなければならない点などを強
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調して欲しい。）

D. 考案

　保健所の窓口で申請書類を受け付けるという機

会を十二分に生かして、保健婦がどのように小児

慢性特定疾患の訪問指導を実施しているのか、マ

ニュアルをどのように活用しているのか予備的な

調査を実施した。調査期間が平成１０年４月から

９月までの半年間と短かいためか１５保健所（５

５．５％）のみにおいてしか訪問指導業務は実施

されていなかった。しかし、すでに訪問指導事業

を実施している保健所においては気管支喘息や糖

尿病、先天代謝異常症、内分泌疾患などの訪問指

導を積極的に実施していることが判明した。この

ようにそれぞれの保健所個別に取り組んでいるが、

個々の保健所における取り組み内容の差異が顕著

である為、ある程度の訪問基準の作成などの必要

性も考えられた。

マニュアルに対してはおおむね好意的な意見が

多く寄せられていたが、中途半端な関わりかたを

すると患者家族から批判や不満が出やすいためマ

ニュアルを充実して欲しいという意見もでていた。

同様に、もっと図や表を増やして詳しくして欲し

いという希望も少なからず見られた。これらの結

果から、理解しにくい内容や用語を見直し、判り

やすくする事、マニュアルの利用法を解説したペ

ージを設けることや索引をつけることなど、今少

し本書を充実させる必要性が示唆された。


