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Ｉ）小児慢性特定疾患手帳に関する実態と問題点

研究要旨

　小児慢性特定疾患手帳交付状況、使用状況についてアンケート調査を行った。手帳交付は 85.7％の県、

中核市でなされていたが、実際の交付率はどの疾患も 10-20％程度であった。医療現場において手帳に

記入しづらい、プライバシーが守れないなどの問題点が考えられた。

    

A. はじめに

　平成７年より小児慢性特定疾患患者に対し全国

的規模で小児慢性特定疾患手帳の使用を啓蒙され

ているとなっているが、使用の実態ははっきりし

なかった。小児慢性特定疾患治療研究事業の評価

に関する研究の分担研究で小児慢性特定疾患の療

育及び実態に関する研究で平成９年９月に行った

小児慢性特定疾患対策調査において小児慢性特定

疾患手帳の活用度を調査した結果、全国では

27.7％の普及率であった。活用していると回答し

た中にはただ持っているだけの者も含まれている

可能性が考えられる。今回我々は手帳に関する実

態を把握し、その実態をもとに問題点を明確化し、

慢性特定疾患患児の医療がよりスムーズに的確に

行われることに役立つものであるかを調査した。

B.　研究対象と方法

　手帳の交付状況は全国各県、中核市の児童家庭

課に往復はがきにてアンケートを行った。調査項

目は手帳交付開始年、年度別交付数、疾患別交付

数、交付方法、問題点などを含んでいる（表１）。

また小児慢性疾患患者を多数取り扱っている医師

に対して医療現場における手帳使用にあたっての

問題点についてアンケート調査も行った。

C.　結果

85 の県、中核市に対しアンケートを送付し、56

（65.9％）の回収をした。小児慢性特定疾患手帳
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　　　表１　小児慢性特定疾患手帳使用実態調査
　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　（県、市名　　　　　　　　　　　　　）

１）小児慢性特定疾患手帳はどこの手帳を採用していますか。

　（１）財団法人日本児童家庭文化協会

　（２）財団法人母子衛生研究会　母子衛生事業団

　（３）社団法人日本家族計画協会

　（４）独自に作成

　（５）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

２）小児慢性特定疾患手帳はいつから交付を始めましたか。

　（平成　　　　年　　月）

３）各年度何冊交付していますか。　　　　

　　　　平成７年度（　　　　　冊）

　　　　平成８年度（　　　　　冊）　

　　　　平成９年度（　　　　　冊）

　　　　平成10年度（　　　　　冊）

４）平成10年度における小児慢性特定疾患申請者数を記載してください。

そのうち小児慢性特定疾患手帳交付数も記載してください。

　　悪性新生物　　申請者数（　　　　　名）手帳交付数（　　　　冊）

　　慢性腎疾患　　　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　喘息　　　　　　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　慢性心疾患　　　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　内分泌疾患　　　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　膠原病　　　　　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　糖尿病　　　　　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　先天性代謝異常　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　血友病　　　　　　　　（　　　　　名）　　　　　（　　　　冊）

　　神経.筋疾患　　　　　   （　　　　    名）　　　　   （　　　　冊）　　　　　　

５）手帳の交付はいつ渡しますか。

　　（１）申請時　　　（２）その他（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

６）交付はどのようにしていますか。

　　（１）申請者全員に交付　　（２）希望者に交付　　（３）交付していない

７）交付時にまたは交付後申請者とのトラブル、問題点はありませんでしたか。

　　（１）ある　　　　（２）ない

　あるとされた場合は２、３の具体例を挙げてください。

（　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　　）

８）小児慢性特定疾患手帳についての意見を書いてください。
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は財団法人日本児童家庭文化協会、財団法人母子

衛生研究会　母子衛生事業団、社団法人日本家族

計画協会で各県によって依頼作成している。手帳

使用に関しては全国的に平成７年１月より交付開

始をするように促されたが、実際に交付開始した

のは平成７年度で 22、８年度 35、９年度 43、10

年度 48 と交付する県、中核市が増加していた（図

１）。

各疾患別に交付の程度をみると、最多の喘息に

おいても 19.8％、次が神経筋疾患の 15.9％であ

り、他疾患は 10％前後にすぎなかった（表２）。

手帳交付時期としては申請時交付するとしたと

ころが 26（30.6％）、認定時 23（27.1％）、希望

時 4、他 3 であった。交付時のトラブルについて

は身体障害者手帳と同様な利点があると思われ対

応に苦慮したとした某市以外はほとんど「ない」

と回答していた。手帳についての意見ではメリッ

トが少ない、活用できにくい、プライバシーが守

れない、各疾患に応じた内容にしてほしい、協議

会の意見を受け PR することを検討している県、

中には本事業を廃止したとする県、最初からこの

事業の取り組みを行っていないとする県も存在し

ていた。

　次に医療現場における使用にあたっての問題点

については６名の医師からの回答を得た。手帳へ

の記載ではときどき記載する、記載しないとする

者がほとんどで、理由としては記入しづらい３名、

プライバシーが守れない２名、持参する事が面倒

３名で、他には記載の割には役立っていない、記

載の意義の説明がなく医療機関と行政の連携不十

分、プライバシーに問題があるとしていた（表３）。

D.　考察

　今回、全国各県、中核市の児童家庭課に対して

小児慢性特定疾患手帳の交付状況についてアンケ

ート調査を行った。56 の回答のうち平成 10 年度

においては 48（85.7％）の県、市で手帳の交付

を実施していたが、実際に申請者に対して交付し

た率は 10-20％である。この低率の原因としては、

交付時期として申請時、医療券交付時、希望時に

するかはっきりしていないこと、また手帳の説明、

意義について説明されていないためであろう。手

帳配布事業を廃止した県、最初から手帳配布事業

は行っていないとする県が存在したことは意外で

あった。

　医師に対する調査においても医療関係者が手帳

の存在、活用法などを意識していない、親が持参

してこない、学校保健と医療機関との連携に用い

申請者数 手帳交付数 交付率（％）

悪性新生物 9926 969 9.8

慢性腎疾患 12905 1028 8

喘息 23456 4633 19.8

慢性心疾患 18436 2046 11.1

内分泌疾患 17574 1604 9.1

膠原病 3823 289 7.6

糖尿病 2716 286 10.5

代謝疾患 3665 307 8.4

血友病 5903 611 10.4

神経筋疾患 1104 176 15.9

（表２）疾患別小児慢性疾患手帳交付率
（平成10年度）

図1　小児慢性手帳交付している県、中核市
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づらい、医療機関での活用の位置づけがはっきり

していないなどの問題点があげられた。今後手帳

を効果的に使用するのであれば患者、家族に持参

を周知徹底させ病院のサインがなければ小慢申請

ができなくなるとか、受診券更新時の必要書類に

組み込んだり、各医療機関、医師会、看護協会な

どにも記入などの徹底をはかる必要があろう。日

常生活管理表などを組む込む必要もある。プライ

バシーに関しても疾患番号、疾病名にバーコード

などを使用したりしていく方法もある。詳しく頻

回に記入すればページ数の不足をきたすことも想

定し増やすことができるようにも冊子の変更も考

慮に入れなければならない。いずれにしてもこの

小児慢性特定疾患手帳は医療機関、医師会などの

医療現場の意見が反映されたものではない。手間、

税金の無駄をなくすためにも手帳交付は不必要と

考えられる。

E.　結論

今後、小児慢性特定疾患手帳を使用していく利点

はなく、廃止することも考慮すべきであろう。
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ＩＩ）小児慢性特定疾患における効果的保健婦活動に関する研究

A.　研究目的

  平成９年度から実施されている地域保健法

により、難病対策は保健所が取り組む事業と

して明確に位置づけられた。また、児童福祉

法の改正によっても「疾病により長期にわた

り療養を必要とする児童に対する療養指導」

が保健所の業務として位置づけられた。

　難病対策の一つとして小児慢性特定疾患

（以下、小慢と略する）治療研究事業の推進

を図っているが、小慢患児・家族への在宅支

援の体制づくりに対して、保健所保健婦が果

たすべき役割は重要である。

　そこで、保健所における保健婦の小児保健

医療、特に小慢患児への療育支援の実態とそ

の問題点を把握することにより、より効果的

な療育支援のあり方を検討することを目的と

した。また、都道府県等の小慢事業への関わ

りの実態についても検討した。

Ｂ．研究方法

　全国６４０の保健所の所長と小慢療育支援

事業の担当者に対して、郵送によるアンケー

ト調査を実施し、小慢に対する取り組みにつ

いて意見・考えを聞いた。

　また、都道府県等の本庁の担当者に対して

も、小慢対策に関してのアンケート調査を実

施した。

1. 調査時期と集計について

　アンケート調査用紙は平成１１年１１

月初旬に発送し、１１月下旬を締め切り

とした。最終の集計は、１２月下旬まで

に回収されたものを対象として集計した。

2.　調査内容について

1） 保健所長へのアンケート調査

　　　・小慢事業をどのように位置づけてい

るか

　　　・小慢事業に対する取り組みはどの程

度か

　　　・小慢事業として重要性が高いものは

　　　・小慢事業に対する研修機会は

　　　・小慢事業を推進するための連携は

2） 保健所の小慢療育支援事業担当者への

アンケート調査

　　　・療育支援事業に取り組むきっかけ

　　　・療育支援事業として実施している、

または必要な事業

　　　・療育支援事業として実施しにくい疾

患とその理由

　　　・関係機関との連携

　　　・療育支援事業に関する研修

3） 都道府県、指定都市、中核市等衛生主

管部局の担当者へのアンケート調査

　　　・小慢対策に単独補助事業はあるか

　　　・小慢対策についての方針

　　　・どのように小慢事業を推進している

か

　　　・療育支援事業の研修の実施

　　　・親の会に対する支援

Ｃ．研究結果

１． 保健所長へのアンケート調査の結

果

１） アンケート回収状況
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　アンケート調査の回収率は、６８．６％で

あった（表１）。調査の集計対象は有効回答

数の４３９であった。なお、各質問項目にお

ける標本総数と集計対象の４３９の数字との

差は、その質問項目への回答の必要がない場

合、回答記載がない場合や、また複数回答を

選択する質問であったためである。

表１　保健所長に対するアンケート回収状況

総 数 都道府県 指定都市 中核市及び政令市 特別区

送 付 数 640 474 93 42 31

回 収 数 439 342 46 36 15

回収率（％） 68.6 72.2 49.5 85.7 48.4

２） 小慢事業をどのように位置付けているの

か

　「最重要事業と位置付けている」のは２５

（６％）、「できるだけ重点的に取り組みた

い」が１５１（３５％）であり、「平均的なレ

ベルで取り組む」との考えが２０８（４９％）

で最も多かった。その他、「あまり重要とは考

えていない」「保健所の業務としてとらえてい

ない」と考えているのは、それぞれ１７（４％）、

１１（３％）と僅かであった（図１）。

３） 現在、小慢事業に対する取り組みはどの

程度か

　「充分である」のは４０（９％）のみで、「や

や不充分（不足）である」が１９６（４７％）

と最も多かった。また、「不充分である」が１

４０（３３％）、「全く取り組んでいない」が

４７（１１％）にみられた（図２）。

取り組みが不充分、または全く取り組んでい

ない主な理由としては、「人手が不足してい

る」が２２０（４８％）と最も多く、次いで

「予算が不足している」が１２４（２７％）

であった。その他、「取り組み方がわからな

い」は３９（８％）、「関係機関の協力が得ら

れない」は１９（４％）と少なかった（図３）。

４） 小慢事業に対する予算はどうか

　「足りている」のは７３（１９％）のみで、

「やや不足している」が１０１（２７％）、「不

足している」が１２３（３３％）と最も多く、

また「全くない」が５３（１４％）であった

（図４）。

５） 小慢事業として重要性が高い事業は

　小慢事業として重要性が高いと考えている

事業内容は、医療機関との連携が２９６（６

７％）と最も多く、次いで療育相談が２７２

（６２％）と多かった。その他には、交流会

支援、訪問、面接、スタッフの研修の順であ

った（図５）。

６） 小慢事業に対する関係職員の研修は

どうか

　関係職員の研修機会は、「充分にある」のは

僅か１９（４％）のみであり、「やや不足して

いる」が１３８（３２％）、「不充分である」

が１８４（４４％）と最も多く、また「全く

ない」というのも８４（２０％）にみられた

（図６）。

　一方、職員に対して必要と考えている研修

内容は、専門知識の研修が３６０（８２％）

とほとんどの所長は必要と考えている。次い
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で、カウンセリングの研修が３０７（７０％）

と多く、その他、事業企画のための研修２１

０（４８％）であったが、臨床研修は１２７

（２９％）のみであった（図７）。

７） 小慢事業を推進していく上で、連携

が重要な関係機関

　小慢事業を推進していく上で連携が重要と

考えている関係機関は、専門病院が３５３（８

０％）と最も多く、次いで地元医師会（かか

りつけ医）が２６１（５９％）、教育機関（学

校等）が２５９（５９％）、市町村が１６８（３

８％）の順であった（図８）。

8）　保健所が小慢患児の療育支援をより

効果的に実施していくには（自由意見）

・ 広域的な取り組み

・ 小慢患児の登録リストを完備して定期的、 　

計画的な訪問活動

・ 面接における相談機能の充実とともに医療

機関の保健所へのニーズ把握

・ 地域において小慢の療育に関わる関係者の

理解と協力

・ 関係機関との連携の強化

・ 研修機会の充実

２． 保健所の小慢療育支援事業担当者へ

のアンケート調査の結果

１） アンケート回収状況

　アンケート調査の回収率は、６９．１％で

あった（表２）。調査の集計対象は有効回答数

の４４２であった。なお、各質問項目におけ

る標本総数と集計対象の４４２の数字との差

は、その質問項目への回答記載がない場合、

回答する必要がない場合や、また複数回答を

選択する質問であったためである。

表２　保健所の担当者に対するアンケート回収状況

総 数 都道府県 指定都市 中核市及び政令市 特別区

送 付 数 640 474 93 42 31

回 収 数 442 345 47 37 13

回収率（％） 69.1 72.8 50.5 88.1 41.9

２） 小慢患児・家族への療育支援事業を

実施しているか

　小慢患児・家族に対して事務手続き以外の

療育支援事業を実施しているのは、回答数の

６０．６％であった。また、療育支援事業の

開始時期は、８３．７％が平成９年度以降で

あった（図９）。

３） 小慢患児・家族への療育支援事業に

取り組み始めたきっかけは

　取り組みのきっかけは、「県が事業化したの

で」が１８５（６８％）と最も多く、次いで

「課内の話し合い」が４２（１６％）、「担当

者の考え」が１７（６％）の順で、「団体や住

民の要望」というのは１０（４％）と少なか

った（図１０）。

４） 現在実施している、また実施してい

ないが必要と思われる療育支援事業は

　現在実施している療育支援事業としては、

申請時面接が最も多く、次いで訪問、療育相

談、医療機関との連携の順であり、交流会支

援、事例検討、スタッフの研修、連絡会議は

少なかった（図１１）。
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また、現在は実施していないが必要と思われ

る療育支援事業としては、スタッフの研修が

最も多く、次いで医療機関との連携、事例検

討、交流会支援、連絡会議の順であった（図

１２）。

５） 小慢患児・家族への療育支援事業を

実施しにくい疾患は

　療育支援事業を実施しにくい、または実施

しにくいと思われる疾患は悪性新生物が２９

４（６７％）と最も多く、次いで血友病等血

液疾患が１４０（３２％）と多く、その他、

神経・筋疾患、先天性代謝異常の順であった。

実施しにくい理由としては、悪性新生物では、

「家族が関わりを望んでいない」が最も多く、

次いで患者・家族のニーズを把握していない、

子供に告知がしていない等であった。悪性新

生物以外の疾患では、いずれも「患者・家族

のニーズを把握していない」との理由が最も

多く、その他管内に専門病院がない、子供に

告知がしていない等であった（表３）。

６） 関係機関との連携は

療育支援を実施している保健所での関係機関

との連携の状況は、専門病院やかかりつけ医

と充分にとれているのは僅かであり、約半数

は少しはとれているものの、とれていないと

の回答も約 1/3 にみられた。市町村との連携

は、比較的とれているほうであるが、教育機

関（学校等）や福祉機関（保育所等）との連

携は、ほとんどがとれていないとの回答であ

った（表４）。

７） 小慢患児・家族への療育支援事業を

担当する職員の数は

療育支援事業を実施している保健所で事業を

担当しているスタッフの数については、「充分

である」は僅か２２（８％）で、「やや不足し

ている」が１１８（４４％）、「不十分である」

が１２６（４７％）であった。

８） 小慢患児・家族への療育支援事業に

関する研修は

　今までに小慢患児・家族への療育支援事業

に関して研修を受講したことがあるのは８０

（１９％）のみで、３４９（８１％）は研修

を受講したことがなかった。

８０名が受講した研修の内容としては、専門

知識の研修が６７（６１％）と最も多く、次

いで臨床研修が１９（１７％）で、その他事

業企画のための研修、視察研修等であった（図

１３）。

　一方、療育支援事業を推進するために必要

と思う研修は、専門知識の研修が３８３（８

７％）と最も多く、次いでカウンセリングの

研修が２７１（６１％）で、事業企画のため

の研修が２０３（４６％）の順であり、その

他臨床研修等であった（図１４）。

９） 小慢患児・家族への療育支援事業を

推進するために必要と思うことは

　小慢患児・家族への療育支援事業を推進す

るために必要と考えている内容は、人手の確

保が３４６（７８％）と最も多く、次いで予

算の確保が３０９（７０％）で、研修の充実

が２９６（６７％）の順であった（図１５）。

　　１０）保健所が小慢患児・家族への療育

支援事業をより効果的に実施していく

には　（自由意見）

・ 医療機関との連携が不可欠

・ 学校との連携が必要だが、家族が要望しな

い（家族の理解）
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・ 患児、家族のニーズ把握

・ 専門スタッフの確保

・ 療育支援事業の制度化

３． 都道府県、指定都市、中核市等の

本庁の担当者へのアンケート調査の結果

１） アンケート回収状況

　アンケートの回収率は、８４．０％であっ

た（表５）。調査の集計対象は有効回答数の７

９であった。なお、各質問項目における標本

総数と集計対象の７９の数字との差は、その

質問項目への回答記載がない場合、回答する

必要がない場合や、また複数回答を選択する

質問であったためである。

表５　本庁の担当者に対するアンケート回収状況

総 数 都道府県 指定都市 中核市及び政令市

送 付 数 94 47 12 35

回 収 数 79 40 10 29

回収率（％） 84.0 85.1 83.3 82.9

２） 小慢対策における都道府県等の単独

補助事業は

　小慢対策における単独補助事業については

３５（４４％）が実施しており、その内容は

対象疾患の拡大がほとんどであったが、介護

料給付や喘息教室等もあった。

３） 小慢対策についての方針は

　小慢対策の今後の方針については、「都道府

県等および保健所の役割と考え積極的に推進

している」が２４（３１％）、「役割と考え今

後推進していく予定である」が４０（５３％）

と、合わせて８４％が推進を考えていた。一

方、「都道府県等の役割と考えているが、今後

推進していく予定はない」は１１（１４％）

のみであった（図１６）。

４） 小慢事業を推進するためには

　小慢事業を推進するために実施している内

容としては、「関係機関との調整」が４０と最

も多く、次いで「研修の充実」が２２で、そ

の他「予算の拡大」「人手の確保」は少なかっ

た（図１７）。

５） 小慢対策協議会は

　小慢対策協議会については７３（９２％）

で設置しており、年間の開催回数は１２回が

４９％、１３回以上が２８％と、月１回以上

の開催が多かった。

　また、協議会のメンバーとしては、専門病

院小児科医・医師会代表小児科医が中心で、

その他保健所医師、学識経験者等であった。

６） 小慢患児・家族への療育支援事業に

関する研修は

　都道府県等で主催して小慢患児・家族への

療育支援事業に関する研修を実施しているの

は３０（３９％）のみで、研修対象者は保健

所職員、市町村職員が主で、その他医療関係

者、福祉関係者等であった（図１８）。

　研修内容としては、専門知識の研修が最も

多く、その他事業企画のための研修等であっ

た（図１９）。

　一方、研修を実施していない理由としては、

予算がないが最も多く、その他要望がない、

時間がない等であった（図２０）。
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７） 親の会に対する支援は

　親の会への支援については３８（５０％）

が実施しており、その内容としては相談会、

補助金、講演会等であった（図２１）。

　また、実施していない場合についても、要

望があれば支援していくと考えている所が１

４にみられた。

８） 小慢患児・家族への療育支援事業を

より効果的に実施するには（自由意見）

・ 医療機関、行政、地域のトータルサポート

システム

・ 関係機関との連絡調整

・ 関係者への研修の充実

・ 子育て支援事業との連携

Ｄ．考察

　保健所長の意見として、小慢事業は平均的

なレベルで取り組むとの考えが約半数で最も

多かったが、最重要事業またはできるだけ重

点的に取り組みたいとの考えも４１％にみら

れた。しかし、取り組みが充分であるのは僅

か９％のみで、やや不充分と不充分であると

を合わせると８０％にも達していた。その理

由として、人手不足と予算不足が主なもので

あり、それぞれ４８％、２７％に考えている

ようであった。

　実際、小慢事業に対する予算が足りている

のは１９％のみで、ほとんどの保健所では不

足している状況である。

　また保健所担当者の意見としても、人手の

確保と予算の確保が、小慢患児・家族への療

育支援事業を推進するために最も必要である

と考えていた。しかしながら、厳しい財政事

情の中で、予算・マンパワーを拡大するのは

困難であり、どのように工夫をしながら事業

に取り組んでいくかが今後の大きな課題と思

われる。

　保健所長によると小慢事業として重要性が

高いと考えているのは、医療機関（専門病院、

かかりつけ医等）を始めとした関係機関との

連携である。しかしながら、担当者の回答で

は医療機関との連携が充分にとれているのは

僅かであり、少しだけとれているのが大部分

であり、約 1/3 はとれていない状況であっ

た。また、教育機関との連携については８割

近くがとれていないようである。今後、小慢

事業を推進していくためには、これらの関係

機関との連携を深めていくことが、予算や人

手の確保とともに大きな課題である。

　関係職員の研修については、その受講機会

が充分にあるのは僅か４％のみで、不充分と

全くないとを合わせると６４％にも達してい

た。実際、担当者で研修を受講したことがあ

ったのは１９％のみで、そのほとんどが専門

知識の研修であった。一方、必要と思ってい

る研修内容は、保健所長、担当者ともに専門

知識の研修が最も高く、次いでカウンセリン

グの研修、事業企画のための研修の順であり、

その考えは同じであった。しかしながら、都

道府県等で主催して研修を実施しているのは

３９％のみで、研修を実施していない理由と

しては、予算の不足と回答している。今後の

小慢事業推進のためには、このように必要と

考えている研修の機会や内容の充実が不可欠

と思われる。

　保健所で小慢患児・家族に対して療育支援

事業を担当している中心的な職員は保健婦で

あり、現在事業を実施しているのは約６０％

であった。しかし、実施している保健所でも

その開始時期は８４％が平成９年度以降で、

まだ２～３年しか経過しておらず、ノウハウ
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の積み重ねは少ない。平成９年度からの急増

は、地域保健法の実施や児童福祉法の改正に

あわせ、保健所の機能強化の部分を担うと考

えられる。また、療育支援事業に取り組み始

めたきっかけは、患者・家族や住民からのニ

ーズに応じた形ではなく、県や保健所自体が

事業化したものであった。事業化されれば取

り組んではいくが、人材や予算、研修のよう

に事業を推進していく上での必要な条件が未

整備のまま取り組んでいる様子が伺えた。

　現在実施している支援事業の内容としては、

申請時面接と訪問、療育相談が中心であるが、

そのような場を活用して患児・家族のニーズ

把握ができると思われる。しかしながら、実

施している事業内容と必要と思っている事業

内容とでは異なっており、スタッフの研修や

医療機関との連携、事例検討、交流会支援等

の実施を今後は図っていく必要があると思わ

れる。

　療育支援事業を実施しにくい疾患として最

も多かったのが悪性新生物であったが、これ

は疾患そのものが生命に直結するものも多く、

それ故にか家族が関わりを望んでいなかった

り、子供に告知していないことが多く、結果

としてニーズが把握されていないようでもあ

る。今後取り組みを進めるためには、希望す

る研修内容にあげられているカウンセリング

技術の向上が必要と思われる。悪性新生物以

外の疾患では、いずれもニーズを把握してい

ないことが支援事業を実施しにくくしている

ようであるが、取り組みの推進のためにもい

ろんな機会を利用してニーズ把握に努める必

要があろう。一方、療育支援をしにくい疾患

としての回答が少なかった腎疾患、喘息、糖

尿病などの疾患は、比較的専門的知識もあり、

何らかの保健指導が考えることができ、それ

が取り組みやすさに繋がっているのではない

かと思われた。

　都道府県等本庁の担当者における小慢対策

の今後の方針についての意見として、すべて

県や保健所の役割であると考えていた。そし

て、今後推進していく予定がないのは１４％

のみで、ほとんど８割以上が現在推進してい

るか、または今後推進していく予定と回答し

ている。この数字は、地域機関からのニーズ

がうまく伝わっておらず具体的な事業展開と

なっていないことが推測される。よって、地

域機関と本庁とのコミュニケーションを図る

ことで、小慢対策は推進できる部分もあろう。

ただ、本庁が事業を推進しようとしている内

容は、関係機関との調整が最も多く、予算の

拡大や人手の確保は少なかった。

　療育支援事業を推進するためには、法的根

拠を具体的に明確かつ制度化し、責任者や担

当者がしなければならないという姿勢を持ち、

また本庁担当者は考えていることを保健所に

きっちり伝えること、同時に予算、人手の確

保や研修の機会を作ることであろう。

　相談会、補助金、講演会等といった親の会

に対する支援については、約半数で実施され

ており、今後は要望があれば支援していくと

の考えも多くみられ、拡大は期待できるもの

と思われる。

　最後に、小慢患児・家族への療育支援事業

をより効果的に実施していくための意見とし

て多かったのは、患児・家族のニーズ把握、

関係機関との連携、研修の重要性や予算・人

手の確保についてであった。その他、療育支

援事業の制度化、また医療・行政・地域のト

ータルなサポートシステムの構築に向けて、

子育て支援事業の一貫としての考え方や、家

族会を民間支援事業者として事業委託や、患
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児・家族へ最新情報を提供できる機能の強化

の必要性などがみられた。

Ｅ．結論

　全国の保健所の所長と小慢療育支援事業担

当者を対象に、小慢患児・家族への支援事業

への取り組みの実態について、アンケート調

査を実施した。また、都道府県等の本庁の担

当者にも、小慢対策に関してのアンケート調

査を実施した。

　厳しい財政事情の中、限られた予算と人手

の中で、事業を効果的に推進していくために

は多くの課題がある。事業推進のためには、

予算と人手の確保とともに、関係機関との連

携、関係職員に対する研修の充実が最も必要

とされていることが明らかとなった。

　今後は、小慢患児・家族へより効果的な療

育支援を実施するためにさらなる検討を行っ

ていきたい。
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表３　療育支援事業を実施しにくい疾患

　ａ ｂ ｃ ｄ ｅ ｆ ｇ ｈ 計

1) 悪性新生物 7 11 75 131 31 13 13 13 294

2) 慢性腎疾患 1 1 8 1 7 1 1 4 24

3) ぜんそく 0 2 8 0 5 0 0 9 24

4) 慢性心疾患 0 1 17 1 13 4 4 8 48

5) 内分泌疾患 2 4 25 0 2 1 1 10 45

6) 膠原病 1 6 16 1 3 1 1 4 33

7) 糖尿病 0 0 6 0 1 0 0 7 14

8) 先天性代謝異常 0 15 32 1 5 7 7 17 84

9) 血友病等血液疾患 6 17 62 14 11 9 9 12 140

10) 神経・筋疾患 2 18 32 6 12 3 3 16 92

ａ　主治医の協力が得にくい 　　　　　　ｂ　管内に専門病院がない

ｃ　患者・家族のニ－ズを把握していない ｄ　家族が関わりを望んでいない

ｅ　子供に告知がしてない 　　　　　　　ｆ　長期入院していることが多い

ｇ　所内で助言・指導が得にくい 　　　　ｈ　その他

表４　関係機関との連携は

連携の状況

充分とれて

いる

少しはとれ

ている

とれていな

い

とる必要がな

いのでとって

いない

専門病院 １１ １４２ ９２ ２０

かかりつけ医 １２ １５２ ８３ １７

市町村 ３６ ８３ ５２ １６

教育機関（学校・教育委員会） ４ １７ １３７ ２０

福祉機関（福祉事務所・保育

所・施設等）

１１ ０ ９８ ２０
















