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要観察児等いわゆるハイリスク児の育児支援及び療育体制の確立に関する研究 

主任研究者  前川 喜平  日本小児保健協会会長 

 

研究要旨:①前川班:就学後の調査、保健婦がよく聞かれる質問の解答作成、保健婦が係

わった事例の収集、地域モデルの作成などをおこなった。学童 465 名より解答を得た。 

86%が普通学級、12%が特殊学級、就学延期は 1 名であったが、76%の親が子どもの状況に

適した柔軟な対応を希望していた。就学後、現在でも気にしているが 23%、学業が心配

が 31%みられた。保健婦がよく聞かれる質問を 14 項目に分類し複数の解答を作成しガイ

ドブックに加える。保健婦が係わった 46 事例を収集している。②小西班:①医療情報は

充分に理解されているか②小児神経医による巡回相談医制度③地域療育センターと学校

との連携などの医療情報はいかにして学校で生かされているかの検討と、①学校側から

みた医療的ケアの実際②重度障害児の医療的ケア:人工呼吸器を使用する学童などの医

療的ケアと精神保健活動における学校と医療との連携などの検討を行った。③日暮班:1)

障害児ケアに関する質的分析:障害児ケアに関するニーズの質的分析を行う目的で FGD

の手法を用い計 6 回の FGD を行った。FGD は具体的なあらかじめ解答が用意できない潜

在的な意識を調査するには非常に優れた技法であり、地域における障害児とその家族や

ニーズを調査するには適切な調査方法である。(2)放課後児童健全育成事業(児童クラ

ブ):障害児の保護者から彼ら(障害児)の放課後活動に関してどのように過ごしているか

の意識調査を行った。④二瓶班二骨形成不全症の親の会、病院へのアンケート調査を基

盤として、骨形成不全の医師向けガイドラインの作成、結節性硬化症の介護に関するガ

イドライン作成のための全国実態調査、レット症候群や水頭症の児を持つ親の会と共同

で生活介護ガイドラインの作成、ミトコンドリア脳筋症の医師向けガイドラインの作成

などを行った。 

 

研究組織(分担研究者) 

前川喜平:東京慈恵会医科大学小児科教授 

小西行郎:福井医大小児科助教授 

二瓶健次:国立小児病院神経科医長 

日暮真:東京家政大学児童学科教授 

Ａ．研究目的: 

周産期医療の進歩により、ハイリスク児の広

域的システムケアが問題となっている。ハイ

リスク児については保健所、医療機関、市町

村、児童相談所等多機関が関与し、包括的・

広域的ケアシステムの構築を図ることが必要

である。従来は支援から療育までが個々に論

じられてきた事が多い。そこでハイリスク児

全体を統合し、包括的、広域的に保健所、市

町村、医療機関、福祉等が連携した支援から

療育までのトータルケアシステムを作成する

と共に、保健サイドが役立つマニュアルやガ

イダラインなどを作成するのを目的とする。 

Ｂ．研究方法:次の4つの分担課題についてお

こなう。 

1)ハイリスク児の発達支援トータルケアのシ

ステム化に関する研究(前川)初年度はハイリ

スク児の就学前の親の不安とニードの調査、

医療機関が関わったハイリスク児の事例の収

集、保健所のハイリスク児の関わりに関する

アンケート調査、地域モデルの作成などを行

った。本年度はハイリスク児の就学後の調査、

保健婦がよく聞かれる質問、回答に困る質問

のまとめ、保健婦が係わった事例の収集、支

援トータルケアシステム地域モデルの作成な

どを行った。 

2)発達からみた療育相談の在り方に関する研

究(小西):初年度は協力班員よりの問題点の

列挙と、全国調査に向けての資料作りを行っ

た。本年度は①医療情報は充分に理解されて

いるか②小児神経医による巡回相談医制度③

地域療育センターと学校との連携などの医療

情報はいかにして学校で生かされているかの

検討と、①学校側からみた医療的ケアの実際

②重度障害児の医療的ケア:人工呼吸器を使

用する学童などの医療的ケアと精神保健活動

における学校と医療との連携などの検討を行



った。 

3)障害児の家族を含めた保健・医療ケアに関

する研究(日暮):障害児を持つ家族、とくに父

親・母親における育児不安、育児環境の現状

把握を行い、障害児をめぐる育児環境整備の

ための施策立案に資する目的で以下の調査を

行った。①障害児ケアに関する質的分析(FGD)

②放課後児童健全育成事業(児童クラブ)につ

いて障害児の放課後活動の調査などを行った。 

4)小児運動系疾患児の介護等に関する研究

(二瓶):無痛・無汗症における排尿・排便の実

態調査、歯列成長・発育の問題と対策、骨形

成不全症の整形外科的問題などを行った本年

度は骨形成不全症の親の会、病院へのアンケ

ート調査を基盤として骨形成不全症の医師向

けガイドラインの作成レット症候群の生活介

護ガイドラインの作成、ミトコンドリア脳筋

症のガイドラインの作成などを行った。 

Ｃ．研究結果: 

1。前川班:①ハイリスク児の就学後の調査:

全国 9 施設より 465 名(平均在胎週数:29.7,

出生体重:1136g)より解答を得た。普通クラス

が428名91.6%、特殊学級10名(2.2%)、通級

10 名(2.2%)、養護・肢体不自由 9名(1.9%)、

重複障害1名、実際に猶予したのは1名のみ

であった。一方、就学年齢についてどのよう

にお考えですかの項では、個々の子どもの状

況を配慮し、家庭の意見を最大限尊重すべき

で、もっと柔軟な考えが必要が 76%を占めて

いた。就学後、現在気になることでは、気に

なることはないが217名(46.6%)、健康面が気

になる51名(10,9%)、学業145名(31%)である。

②保健婦がよく聞かれる質問、解答に困る質

問:健診はいつ頃、どのくらいの頻度で受けれ

ばよいか、予防接種は受けてよいか、離乳食

の開始時期、教科書でなくその子に合った係

わり方、療育・医療機関への不満を持ってい

る親への対応などの質問を14項目に分類し、

協力班員が重複して2項目づつ解答を作成し、

これをまとめてガイドブックにくわえる事と

している。③極低出生体重児事例の収集:35

保健所より46事例の解答を得ている。虐待の

事例、障害児の事例、外国人の事例、保健所

のシステムに関する事例、家庭環境に関する

事例、良い例などに分けられる。④ハイリス

ク児発達支援トータルケアシステム地域モデ

ルの作成保健所を中心とした地域主導型の育

児支援(埼玉県)、専門医療機関と福祉・教育

機関との連携による育児支援(神戸市)と石川

県では事業が5年になるが連携が益々よくな

り育児不安の解消や虐待防止にも役立ってい

る。 

2。小西班:学童期の障害児の療育における医

療と教育の連携について問題点と現状を報告

した。就学時の医療情報の活用に関して、と

くにその診断名については非常に問題が多く、

主治医から正しい病名の通知がないものが多

いことが判明した。そこで、主治医と学校を

つなぐものとして、小児神経医が巡回相談を

している大阪では専門医が主治医からの情報

を学校に正確に伝えると共に、日常生活の指

導などにも積極的に協力し非常に連携がうま

くいっているとの報告があった。さらにこう

した巡回医の制度は神奈川、東京などでも行

われており、効果が上がっていると言われて

いる。また、北九州では専門の療育施設が学

校と密接に協力体制を作り上げており、医療

と教育の連携がうまくなされている例として

貴重であると思われた。医療的ケアについて

は全国的にその実施が親などから熱望されて

おり、近い将来には養護学校などで実施され

ると思われる。しかし、より重度のケースや

年齢的な変化などまだ検討しなければならな

い課題も多<、さらに教師などの学校側への教

育などさまざまな問題があることも報告した。

軽度障害のケースについては児童精神科や心

理などの専門家と学校との連携も重要であり、

ここでは神戸と岩手のケースについて如何に

すれば専門家集団と学校の連携がうまくゆく

のかについて報告した。 

3。日暮班:(1)障害児ケアに関する質的分析:

障害児ケアに関するニーズの質的分析を行う

目的で社会学と国際保健分野での評価が定着

しているFGDの手法を用い宮古島(脳性麻庫4

名、自閉症7名)、鳥取(脳性麻庫8名、自閉

症9名)、府中(ダウン症 6名、脳性麻庫7名)

で計 6回のFGDを行った。その結果を分析す

ることにより①調査にかかる費用が比較的安

価②対象集団のニーズと意識の質的把握が可

能③グループダイナミズムにより個々のイン

タビューよりも深い理解が可能④母集団が小

さくとも、地域ごとのニーズの把握が可能と

なる。FGD は具体的なあらかじめ解答が用意

できない潜在的な意識を調査するには非常に

優れた技法であり、地域における障害児とそ

の家族やニーズを調査するには適切な調査方



法である。(2)放課後児童健全育成事業(児童

クラブ):全国で 9143カ所に急速に増加した。

本年度は障害児の保護者から彼ら(障害児)の

放課後活動に関してどのように過ごしている

かの意識調査を行った。 

4。二瓶班:全国骨形成不全症の親の会、病院

へのアンケート調査を基盤として、骨形成不

全の医師向けガイドラインの作成、結節性硬

化症の介護に関するガイドライン作成のため

の全国実態調査、レット症候群や水頭症の児

を持つ親の会と共同で生活介護ガイドライン

の作成、ミトコンドリア脳筋症の医師向けガ

イドラインの作成などを行った。 

Ｄ．考察:前川班では初年度に引き続きハイリ

スク児の就学後の調査、保健婦が良く聞かれ

る質問、極低出生体重児事例の収集、トータ

ルケアシステム地域モデルの作成などをおこ

なった。これらを基にして、保健婦サイドよ

りみた保健婦が利用できる発達支援のマニュ

アルと事例集を作成する予定である。我々が

今までに行ってきた極低出生体重児の早期介

入などにより、全国各地において各地域に適

した支援システムが構築されつつあるが、全

国すべての地域には惨透していない。支援シ

ステムが構築されていない地域に支援システ

ムをどのようにして構築するかがこれからの

課題であろう。すなわち、底辺の底上げであ

る。我々の経験では、支援システムが構築さ

れている地域には必ず中心となって活動して

いるキイパーソンが存在している。これと市

町村や県がタイアップした時に、効果は最大

となる。発達支援のマニュアル、事例集と共

に、キイパーソンの育成と活動を支援する地

域における行政的バックアップ体制が必要と

考えられる。 

小西班では今回取り上げた問題は、障害児の

療育における医療と教育の連携のあり方であ

ったが、この問題は零歳児のころから一貫し

て検討すべきであろう。障害児教育、例えば

聴覚障害や視覚障害児に対する早期教育が叫

ばれ始めているとき医療と教育はこのころか

ら連携を強める必要があると思われた。さら

に就学相談における医療情報の処理や学校生

活における訓練や日常生活の医療的管理など

も検討しなければならない。しかし、そうし

たことをなんとかして克服しなければならな

いと、努力してかなりの成果を挙げている例

も少なからずあることを知り、報告すること

ができた。今回の報告が現場の教師や医療関

係者にとってなんらかの役に立てれば有り難

いと思っている。 

日暮班の研究では、ハードの面での整備はか

なり充足されているが、障害児をもつ家族の

不安、ニーズの調査は殆ど行われていない。

FGD をもとにして障害児ケアのニードと意識

の質的把握をおこない、より役に立つ提言を

おこなう予定である。二瓶班の研究では、難

病は患者数は少ないが各難病により介護の問

題点は異なっている。専門店のように一つ一

つの難病の介護ガイドラインが必要である。

さらに親の会の協力を得て生活介護ガイドラ

インの作成を数多くの難病について作成する

予定である。 

結語:要観察等いわゆるハイリスク児の育児

支援及び療育体制の確立を図るため次の分担

研究に分かれて研究を行った。①ハイリスク

児の発達支援トータルケアシステム化に関す

る研究(前川)②発達からみた療育指導の在り

方に関する研究(小西)③小児運動系疾患児の

介護ケアに関する研究(二瓶)④障害児の家族

を含めた保健・医療ケアに関する研究(日暮)。

初年度は各研究班共にガイドライン、マニュ

アル作成のための予備調査や問題点の抽出と

対策などについての検討をおこなった。 

2 年度は各分担班において目的の解明のため

の実質的な調査・研究をおこなった。3 年度

はこれらの調査、研究を基にして保健サイド

よりみたガイドラインやマニュアルを作成す

る。 


