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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

－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　齋）

により作成、送付された。そこで、保健所保健婦

が専門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

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。

Ｂ.　研究方法

　全国の６４０保健所（政令市保健所、特別区保

健所、県立保健所）に対して郵送による自記式ア

ンケート調査を実施した。アンケート用紙は１０

月初旬に郵送にて発送し、１１月下旬を締切とし

た。最終の集計は１２月下旬までに回収されたも

のを調査対象として集計した。

Ｃ.研究結果

１．アンケート用紙の回収状況

   全国６４０保健所にアンケート用紙を送付し

てこのうち４４２保健所（６９．１％）から回答

が得られた。得られた４４２保健所全てが有効回

答であった。

２．調査結果

（１）小児慢性特定疾患療養育成指導マニュ

アル（保健婦用）の送付状況の認知度

それぞれの保健所にマニュアルが送付されてい

ることを知っているかについては、表１のとおり

である。

表１　小児慢性特定疾患療育育成指導

マニュアルの送付状況

　　　　知っている　　　　　３７８

        知らない            　６２

    ──────────────────

        計　　　　　　　　　４４０

　３７８保健所（８５．９％）がマニュアルの送

付を知っていた。しかし、６２保健所（１４．１％）

においてはマニュアル自体を知らなかった。

（２）小児慢性特定疾患療養育成指導マニュ

アル（保健婦用）の利用状況

マニュアルの利用状況に関しては、表２のとお

りである。

利用したことがあると答えた者は、２９８人（６

７．７％）、未使用の者は１４２人（３２．３％）

であった。
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表２　小児慢性特定疾患療育育成指導

       マニュアルの利用状況

　　　　利用したことあり　　　２９８

        利用したことなし      １４２

    ────────────────

        計　　　　　　　　　４４０

（３）小児慢性特定疾患療養育成指導マニュ

アル（保健婦用）を利用していない理由

このマニュアルを使用していない理由に関して

は表３のとおりである。

「マニュアルの記述内容がわかりにくいため利用

していない」と答えたものが１３９人中５７人（４

１％）であった。また「マニュアルが必要ない」

と答えた者が２４人（１８．０％）いた。「届い

ていないまたは届いていることを知らなかった」

と答えた者も２０人（１４．４％）いた。その他

の理由として記述されていたのは「マニュアルを

使用する機会がない。」と答えた者が２０人（１

４．４％）、「他の文献や本を調べている」と答え

た者４人（２．９％）等であった。

                 

            表３　小児慢性特定疾患療育育成指導マニュアル未使用の理由

　　　         　記述内容がわかりにくい　　　                 　５７

                 事務手続きをしていないので必要ない　　　    　 ２５

                 届いていない叉は届いていることを知らなかった　 ２０

                 その他　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 ３７

             ────────────────────────────

                  計　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　 　１３９

小児慢性特定疾患療養育成指導マニュアル（保健

婦用）の具体的な字の大きさやマニュアルのサイ

ズおよび厚さに関する質問の結果は表４、表５、

表６のとおりである。

（１）字の大きさに関しては、表４のとおりであ

る。

回答した３２９人中、３１９人（９７．０％）

が「この字の大きさでちょうどいい」と答えてい

た。しかし、「字の大きさが小さい」と答えた者

も１０人（３．０％）いた。

表４　小児慢性特定疾患療育育成指導

        マニュアルの字の大きさ

　　　　ちょうどいい          ３１９

　　　　大きい                    ０

　　　　小さい                  １０

     ────────────────

        計　　　　　　　　　　３２９

（２）マニュアルの大きさに関しては表５のとお

りである。

回答した３３７人中、３１６人（９３．８％）

が「この大きさでちょうど良い」と答えていた。

しかし、２０人（５．９％）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Ｂ５版を希望

していた。

表５　小児慢性特定疾患療育育成指導

         マニュアルの大きさ

　　　　ちょうど良い　　　　　３１６

　　　　大きい（Ｂ５の方が良い）２０

        小さい　　　　　　　　　　１

    ────────────────

　　　　計　　　　　　　　　　３３７

（３）マニュアルの厚さに関しては表６のとおり

である。
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回答した３３３人中３０６人（９１．９％）が

「この厚さでちょうど良い」と答えていたが、「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１８人（５．４％）いた。「厚

すぎる」と答えたものは９人（２．７％）いた。

表６　小児慢性特定疾患療育育成指導

           マニュアルの厚さ

　　　　ちょうど良い　　　　３０６

　　　　厚い　　　　　　　　　　９

　　　　うすい　　　　　　　　１８

    ───────────────

　　　　計　　　　　　　　　３３３

（４）記述内容に関しては表７のとおりである。

回答した３２８人中２８６人（８７．２％）は、

「記述は判りやすい」と答え、４２人（１２．８％）

は「理解しにくい」と答えていた。

表７　小児慢性特定疾患療育育成指導

          マニュアルの記述内容

　　　　わかりやすい       ２８６

　　　　わかりにくい         ４２

    ───────────────

　　　　計　　　　　　　　３２８

（５）記述内容がわかりにくい理由としては、表

８のとおりである。

わかりにくいと答えた７０人のうち、「索引が

ないため」と答えた者が２５人（３５．７％）い

た。「もう少し、絵や図解を用いてわかりやすく

説明して欲しい」と答えた者は２１人（３０．

０％）いた。６人（８．６％）は、「専門用語や

略語が多くてわかりにくい」と指摘していた。こ

の他には「Ｑ＆Ａの内容を詳しくしてほしい」と

か「記述をわかりやすくして欲しい」と述べられ

ていた。

表８　記述内容がわかりにくい理由

　　　　索引がない　　　　　　　　　　２５

　　　　もう少し絵や図を用いて欲しい　２１

　　　　専門用語・略語が多い　　　　　  ６

　　　　誤植が多い　　　　　　　　　　　１

　　　　その他　　　　　　　　　　　　１７

        ─────────────────

              計　　　　　　　　　　　７０

（６）家族の反応に関しては表９のとおりである。

回答した３４０人中２６４人（７８．２％）は、

「家族に手渡していないのでコピーに対する家族

の反応は不明」と答えていた。しかし、家族にコ

ピーを手渡した７６人のうち「たいへん好評であ

った」と答えた者は１０人（１３．２％）、「反応

が良かった」と答えた者は３４人（４４．７％）

いた。

   表９　コピーに対する家族の反応

　　　　大変好評であった           １０

　　　　良かった                   ３４

　　　　ふつう                     ３１

　　　　わかりにくく不評であった     １

　　　　渡していないので不明     ２６４

     ──────────────────

　　　　計　　　　　　　　　　　 ３４０

（７）不必要で削除すべき項目については表１０

のとおりである。

回答した２５９人中２５６人（９８．８％）は

「削除すべき項目はなし」と答えて、具体的な削

除項目をあげたものはみられなかった。

表１０　不必要な削除すべき項目

　　　　ない　　　　      ２５６

        ある                  ３

     ──────────────

        計　　　　　　　　２５９

追加して欲しい具体的項目名としては、下記のよ
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うな疾患名、病態が記載されていた。

Arnold-Chiari 奇形

川崎病

甲状腺疾患、特に先天性甲状腺機能低下症（クレ

チン症）

下垂体性小人症

気管支喘息

軟骨性異栄養症

無汗症・無痛症

呼吸不全

家族会

専門医のいる病院一覧表

小児慢性特定疾患療育育成指導マニュアルの総合

判断としては表１１のとおりである。

回答した３４８人中７２人（２０．７％）が非

常に有用、２６６人（７６．４％）が有用と答え

ていた。１０人（２．９％）が余り有用でないと

答えていた。

表１１　小児慢性特定疾患療育育成指導

            マニュアルの総合評価

        非常に有用である　　７２

　　　　有用である        ２６６

　　　　あまり有用でない    １０

　　　　全く有用でない        ０

     ───────────────

        計　　　　　　　　３４８

自由記載欄

　家族会の最新情報や医学の進歩に併せた最新の

治療法や薬の情報も欲しいという意見が多くよせ

られていた。また、医療機関や学校保健との連携

が困難なため、どのような手段があるのか情報が

欲しいという意見もみられた。このほかに、イン

ターネットで最新情報が引き出せることを希望す

るのでホームページを作成しアドレスを記載して

欲しい、という意見もあった。

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）をどの程

度活用しているのかを調査した。昨年度は、福岡

県、佐賀県、三重県の３県に予備的に実施した。

本年度は、全国の６４０保健所に対してアンケー

ト調査を実施した。今回は、マニュアルを事前に

送付して２年後にアンケート調査を行った結果、

マニュアルが送付されていることも知らない保健

所が６４保健所（１６．４％）にのぼり、また約

３割の保健所がマニュアルを使用していないこと

が判明した。アンケート回答者の中には全保健婦

一人一人にマニュアルを送付して欲しいという意

見もみられたが、送付する郵送料などの経費を考

慮した場合、ただ単に送付して終わりとする方式

でよかったのか深く考えさせられた。

　本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、訪問等にあたり中途半

端な関わり方をすると患者家族から批判や不満が

でやすいため、事例を多く乗せたマニュアルにし

て欲しいという意見やもっと図や表を増やして詳

しく記述して欲しいという希望もでていた。これ

らの結果から、理解しにくい内容や用語を見直し

判りやすく記述すること、マニュアルの利用の仕

方を解説したページを付記すること、索引を追加

す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。

　最後に、セキュリティなどの問題はあるものの

インターネットを使用した最新情報の提供や情報

交換が今後有効な手段になってくるものと考えら

れ、検討が必要と思われた.


