
〔個別研究〕

今後の小児慢性特定疾患治療研究事業のあり方
　　　　　　　一第3報　看護的視点から

母子保健研究部　加藤忠明

　　　　　　伊藤龍子（国立成育医療センター研究所）

要約
　本研究は、今後の小児慢性特定疾患治療研究事業のあり方に対する提言として、看護的視点から必要とされる看護

の内容を提示し、考察した。その結果、多くの問題や課題を抱えている本事業における看護サービスには、大きく4

っの要素が示唆された。これらは、保健・医療・福祉・教育が一体となって協働していくサポートシステムの土台と

なるものである。その第1点は、中核となる医療機関における相談窓口の設置であり、この機能には療養に関する情

報の提供、受けられるサービスの調整、アクセスサービス、家族のためのカウンセリングが含まれる。第2点は派遣

型と短期入所型のケアを含むレスパイトサービスの提供である。次に第3点は、最も焦点となる在宅療養支援であり、

最後に第4点は、3つの看護サービスの推進と評価のための研究である。関係職種の協働によるサポートシステムの

モデルを開発し、モデル事業の推進と評価が必要である。さらに、看護サービスの標準化に向けて、いくっかのタイ

プのモデルを策定し、その基本的なサービス内容を提言していくことが今後の課題である。
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　In　this　study，　it　is　discussed　about　nursing　service　on　the　Medical　Aid　Program　fσr　Chronic　Pediatric

Diseases　of　Specified　Categori　es　from　the　point　of　nurs　ing．As　a　resul　t，　it　was　suggested　four　factors　mainly．

These　factors　comprise　the　ground　of　supPort　system，　which　unifies　col　laborat　ive　teams　with　health，　medi　cal

care，　welfare，　and　education．　The　first　i　s　to　const　i　tute　of　a　consultat　ion　corner　at　the　kernel　medical

inst　i　tut　ion，　there　a：re　inc　luded　for　thi　s　funct　ion　the　fol　lowings；to　prov　i　de　informat　ion　of　medi　cal　treatment

and　access　service，　to　coordinate　of　a　servi　ce　to　be　recei　ve〔1，　and　counsel　ing　for　a　fami　ly．　The　second　i　s

to　provi　de　a　respi　te　serv　ice　including　care　of　v　i　si　ting　home　and　short　a（imi　ssion．　The　third　i　s　to　develoP

supPort　system　of　home　care　as　the　most　important　thing，the　last　fourth　is　research　for　promot　ion　and　evaluat　ion

of　above　nursing　serv　ices．　At　the　present　t　ime，　i　t　i　s　necessary　development　supPort　system　of　home　care，

promotion　and　evaluation　of　mo（iel　project　by　collaborati　ve　occupational　relat　ionship．　Fmrther，　i　t　i　s　future

tasks　to　suggest　of　the　fun（lamental　servi　ce　and　to　plan　some　types　of　model　as　direct　ing　i　t　for　standardi　zati　on

Of　nUrS　ing　SerV　i　CeS．

Key　wor（ls：Medi　cal　Aid　Program　for　Chronic　Pedi　atric　Di　seases　of　Spec　i　fied　Categorie≦3，　Nurs　ing　Servi　ce，

　　　　　　　　　　　Respi　te　Service，　SupPort　system　of　Home　Care
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1．目的

　小児慢性疾患治療研究事業（以下、小慢事業）は、

昭和49年以降、対象疾患にっいて疫学的、縦断的に

解析が継続され、その結果として、医療の確立と普及

が図られてきている1）。また、平成13～14年にかけ

て「小児慢性特定疾患治療研究事業の今後のあり方と

実施に関する検討会」が10回開催され、患者団体か

ら提示された要望も含め、小慢事業の今後の方向性と

課題が明らかとなった。報告書によると慢性疾患をも

つ子どもとその家族の要望は、「よりよい医療」、「安定

した家庭」および「積極的な社会参加」の実現に集約
されていた2）。

　そこで、これらの実現に向けて看護職がどのように

看護ケアを提供し、またどのように研究を推進してい

く必要があるのかを明らかにすることを目的とし、第

3報では小慢事業にっいて看護的視点から考察した。

Il．対象と方法

　厚生労働省ホームページに掲載されている「小児慢

性特定疾患治療研究事業の今後のあり方と実施に関す

る検討会」報告書、「同検討会、第7回議事録・資料」

3）、ならびに神谷、及川らの平成11～13年度「社会

福祉・医療事業団（子育て支援基金）助成事業」研究

報告書「小児慢性特定疾患患児および障害児の在宅療

養を支えるためのモデル事業」4）、「小児の在宅療養

のためのケアマネジメント開発研究事業」5）、「小児

の在宅療養のためのケアマネジメント開発研究事業」

6）、さらに平成14年度厚生労働科学研究報告書r小

児慢性特定疾患治療研究事業における看護ケアの推

進」7）から小慢事業における看護的視点についてまと

め、考察した。

皿．結果

　上記の検討会報告書および研究報告書から、慢性疾

患をもっ子どもとその家族を取り巻く療養環境には、

多くの問題や課題が蓄積している2）3）4）。小慢事業にお

いて、これらを改善するための看護サービスは、患児

の医療機関への入院から在宅療養に渡り、大きく4つ

の要素が必要であることが示唆された。これらは、関

係職種の連携を図り、保健・医療・福祉・教育が一体

となる有機的なサポートシステムを成していく土台と

なるものである。

1．中核となる医療機関における相談窓口の設置

　患者団体からの要望の中に、療養に必要な情報の提

供や相談体制、受けられるサービスの調整があった2）3）。

実際に慢性疾患をもっ子どもとその家族は、長期間に

わたる入院や通院、制約された目常生活などさまざま

な問題を抱えながら過ごしている。そのような中で、

よりよい療養環境が提供され、子どもや家族が心身共

に安定した家庭を維持し、積極的に社会参加できるよ

うにするめたには、必要関係職種の協働による療養支

援が必須である。そのためには、相談の受付け、各関

係職者の協働、サービスの調整、ケアの提供、医療機

関と地域の橋渡しの拠点となる窓口が必要である。

　この相談窓口には、慢性疾患をもつ多くの子どもや

家族に接した経験をもちコーディネーター機能を有す

る看護師、医療ソーシャル・ワーカー、実際に慢性疾

患や難病の子どもをもっ患者家族会、支援したいと願

いっつ活動する民間支援団体や地域のボランティア、

医療保育士、院内学級教諭、カウンセラーなど複数の

関係職者が構成員となることが必要なる。その果たす

機能は以下の4点である。

1）慢性疾患の療養に必要な情報の提供

　慢性疾患のように経過が長く、医療処置を長期に継

続しなければならない場合、その子どもと家族は、疾

患、検査、治療および処置、入院、療養生活、複数の

手続きなどについて疑問や不安を抱えている2）3）。そ

れらをどこにどのように相談してよいのかわからず、

聞きたくても聞くこともできないという意見も耳にす

る。このような問題に対して、前述した各関係職者を

構成員とした相談窓口があれば、慢性疾患の療養に必

要な情報を提供していくことは可能である。

2）公費負担制度によるサービス提供の調整

　患者団体の要望から、慢性疾患の子どもが受けられ

る公費負担制度とその手続きにっいての説明、また登

録に関する相談に応じていく必要がある。殊に、医療

機関において治療を受けている段階では、医療機関や

医師、看護師によりこれらについての説明にはばらつ

きがある。そのため、医療機関を訪れた時点から一貫

した説明やサービスを受けられるようにするためには、

相談窓口が必要となる。

3）アクセスサービスの提供

　インターネットの普及に伴い、欧米の医療機関に見

られるサテライトのように、地域社会の中で、疾患や

一292一



加藤他二今後の小児慢性特定疾患治療研究事業のあり方　一第3報　看護的視点から一

治療、慢性疾患の子どもが置かれている状況、その支

援体制など、さまざまな二一ズに対して必要としてい

る人々への情報発信の場となることが望まれる。慢性

疾患をもつ子どもが、社会参加していくほどこの機能

への要請は高まることが予測される。

　情報技術の進歩した時代にあって、子どもたちに関

わる保育や教育、福祉関係者、地域住民などへの知識

の普及や相談に応じていくことも期待される。地域の

住民のみならず、諸関係者であっても、子どもや家族

に対して、知識の不足による不適切な対応がなされる

ことがないように配慮する必要がある。

4）子どもの家族を対象としたカウンセリング

　慢性疾患をもつ子どもとその家族は、子どもの疾患

への罹患をきっかけとして、家庭崩壊や社会からの孤

立、夫婦の離婚、同胞の育児困難や育児不安など家族

機能に関わる深刻な問題を抱えている2）3）。また、核

家族化された社会では、家族や近親者のサポートが得

られていない場合もある。このような問題を可能な限

り防いでいくために、相談窓口の構成員が直接面接を

しながら相談に応じることも必要である。そして、そ

の内容に応じて、構成員以外の医療機関等のカウンセ

ラーなど適切な関係職者への依頼、調整を図る必要性

がある．患者団体からの要望からも、慢性疾患をもっ

子どもの家族が、心身共に安定した家庭生活を送るた

めには、精神的サポートを切に必要としている実情が
ある3〉4）。

2．レスパイトサービスの提供

　小慢事業ではすでに、慢性疾患の治療における医療

費の自己負担を助成し、医療の確保に大きな役割を果

たしている1）2）。一方で、慢性疾患の子どもを抱える

家族は、家族の疲労の蓄積、家族の疾病や事故、冠婚

葬祭などのやむを得ない理由により家庭での療養、あ

るいは医療機関への面会が困難な場合がある。その際

には、家族の休息と心身の安定を目的としたレスパイ

トサービスが必要である3）。その際、医療処置の実践

や指導に対応できる看護師を中心として市区町村の保

健師、地域の訪問看護ステーションの職員らが連携を

図りながら対処しなければならない。現在では、医療

処置に対応できる体制の整備は万全ではなく、施設お

よび地域格差もある4）。そのため、レスパイトサービ

スの拠点となるのも医療機関の相談窓口が、他職種の

協力を得ながら担うことが先決となる。具体的な内容

は以下の通りである。

1）家庭訪問・派遣型のケア

　ー般に家庭訪問は、市区町村および保健所の保健師、

訪問看護ステーションの看護師やヘルパーにより、問

題の把握や対応がなされることが多い3）。しかし、在

宅療養に移行したとしても、過去に長期間入院してい

た子どもに必要な医療処置や子どもと家族が抱える問

題によっては、医療機関の医師や看護師が相談に応じ、

直接自宅に派遣しなければならない事もある。特に、

乳幼児の場合は、小児科領域に携わった経験がなけれ

ば、その対応が困難な場合がいまだに多い。そのため、

在宅療養に移行する段階から医療機関の医師、病棟看

護師、外来看護師、医療ソーシャル・ワーカー、市区

町村や保健所の保健師、訪問看護ステーションの看護

師およびヘルパー、福祉関係者が協働してサポートシ

ステムを整備しなければ、ケアの実現は困難である。

2）短期入所型のケア

　1996年度から開始された家庭療育支援事業により、

発達障害や慢性疾患患児の保護者がやむを得ない理由

により、一時的に家庭での療育が困難な場合、また保

護者に対しその児に関する療育の指導が必要な場合等

に、医療機関、児童福祉施設等において一時的に療育、

指導を行っている3〉。この短期入所型のケアは、派遣

型のケアに比べると体制が整備しやすく、今後も家族

の状況に応じて対応が可能である。ただし、高度で専

門的な医療処置を要する子どもの場合等には、医療機

関がその役割を担っていくことが期待される。また、

遠隔地での治療を余儀なくされている場合も考慮して、

子どもと家族のための宿泊施設の設置と運営も必要で

ある．最近では、民間企業の社会支援活動が進められ

ており、さらなる拡大が期待される。

3．在宅療養支援

　慢性疾患や障害をもっ子どもの健全な発育、子ども

と家族のQOLの向上のためには、子どもや家族自身

が主体的に在宅療養に取り組むことができるような支

援が期待されている。最近では、各関係職種の連携に

より、医療処置を継続しながら在宅療養に移行するこ

とが少しずっ可能となってきている。また、平成11

年度からの「社会福祉・医療事業団（子育て支援基金）

助成事業が推進され、医療機関から在宅療養への移行

とその後の継続ケアを含めたケアマネジメントプログ

ラムが開発され、モデル事業とその普及が図られてい

る3）4」5）。これらを参考にしながら、在宅療養への移
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行の準備段階から、在宅への移行、在宅移行後の継続

ケアまでを含めた一貫したケアが提供できる支援が急

務である。また、在宅へ移行してからの継続ケアとし

て、前述の派遣型および短期入所型のレスパイトサー

ビスが組み込まれていくことが最も妥当であり、在宅

療養に移行する時点からレスパイトサービスを見据え

ていくことで、その提供がより適切に行うことが可能

となる。

　また慢性疾患の場合は、必要な治療を受けるために

居住地域から離れた遠隔地の医療機関に入院もしくは

通院することもまれではない。そのため、在宅療養へ

移行する前に、居住地域の医療機関への転院、もしく

はその医療機関との連携が期待される。

4．サポートシステムの推進と評価のための研究

　これまで述べた3つの要素は、それぞれが単独で成

り立っものではなく、全てが有機的なっながりを有し

ている。これらをシステム化し、その機能の明確化と

成果を評価していくために、研究を推し進めていくこ

とが必要である。過去に、慢性疾患をもつ子どもの在

宅ケアに関する問題や課題についての実態調査は行わ

れているが、システムの構築やケアの方法に関する研

究は少ない。欧米では、地域を基盤とした医療におい

て療育が提供されているが、目本の実情に即した形態

について検討した報告はない。

　小児慢性特定疾患は、500種類以上にもおよぶため、

多くの疾患の病状や生活状況に応じた多様なタイプの

サポートが要求される。そのため、中核となる医療機

関を設定し、療養環境の整備に必要な内容の検討、各

関係職種の選定と協働、そして全国的に普及できるい

くつかのタイプのモデルを策定し、モデル事業の推進

および継続が急がれる。これらは、現状の問題を改善

し、慢性疾患をもっ子どもとその家族が、よりよい医

療を受けられ、安定した家庭で、積極的な社会参加を

可能にしていくための優先的な課題である7）。

　もう1つの問題である、医療や社会資源の施設およ

び地域格差が是正され、一定レベルのサポートが一貫

して提供されるようにするために、人材や機能の提言

のみならず医療経済効率についても検討されなければ

ならない。今後、医療の進歩やその普及により、ます

ます慢性疾患の子どもは増えることが予想される。慢

性疾患をもちながら子どもとその家族が多くの問題を

抱え込まないよう、安定的に療養生活を営むことがで

きるように、さらには子どもの自立に向けて進学や就

労も視野に入れて検討していくことが期待される2）3）．

　慢性疾患の子どもは、寛解や治癒に至るまでの入院

や通院が長期におよび、再発や再入院の問題もあるた

め、医療機関との関わりは密接である。そのため、レ

スパイトサービスを包含した在宅療養支援は、実際的

に中核医療機関の相談窓口がコーディネーター機能を

担い、各関係職種の協働により、慢性疾患の子どもと

その家族を取り巻く地域社会において在宅療養支援シ

ステムを形成していくことが期待される（図1参照）。

訪問

看護

地域

住民

民間

病院

行政

中核

病院

患児

家族

民問

団体

保育

家族
会

教育

福祉

施設

図1地域における在宅療養サポートシステム

lV．考察

　現在では、小児保健医療の環境整備の必要性は熟知

され、保健・医療・福祉・教育による総合的アプロー

チが急務であることはすでに言われている。現時点で

要求されているのは、慢性疾患をもっ子どもと家族の

ためのサポートシステムの開発に着手していくことで

あると考える。その上、慢性疾患をもちながら生活し

ていく子どもと家族のために、長い将来を見据えると、

これまでのような与えるケアではなく、子どもや家族

自身が主体的に療養生活に取り組むことができるよう

にサポートしていくことが大切である。

　この患児と家族の主体性を育むサポートシステムは、

従来の医療に認められていた階層的な体制では困難で

ある。これからは、図1に図示した患児と家族、支援

する関係職種および地域の人々が共に協働し、かっ非

階層的なシステムが望ましい．患児と家族を取り囲む
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人々は、各職種が単独で機能するものではなく、共に

協働し、図示された円は、横にっながりを持ち、流動

的に重なり合うものと考えている。このサポートシス

テムは、子どもが入院している時点からスタートし、

退院に向けていく在宅準備段階、在宅移行段階、在宅

継続段階に応じてプログラム化されたケアやサポート

が実践される必要があると考えている。ケアやサポー

トのプログラムで設定されたゴールは、関わる全ての

人々が共有し、何らかの意思決定に当たっては共に検

討し、お互いの能力をさらに高めていけるシステムが

期待される。

　そして、患児と家族は、医療機関との密接な関係を

長期間にわたって継続していかなければならないため、

必然的に中核となる医療機関がサポートシステムの拠

点となることが望ましい。そして、プログラムとモデ

ル事業の評価、さらにその標準化を目指して研究が継

続されなければならない。また、拠点となる医療機関

では相談窓口の看護師が、サポートシステムにおいて

もコーディネーターとして役割を果たしていくことが

望ましいと考えている。

　しかし、子どもと家族が在宅療養に移行してから、

レスパイトサービスが十分に継続されるためには、民

間の病院や訪問看護ステーション、市区町村および保

健所の保健師、さらに福祉施設の積極的な協力が必要

となる。関係職種が積極的に子どもの医療処置やケア

を引き受けられるかどうかは、コーディネーターであ

る看護師が医療処置やケアに関する知識や技術の指導

および移転による。そのためには、地域においてコー

ディネーター機能を十分に提供できる看護職ならびに

他の専門職の研修や教育が充実されなければならず、

将来的には地域における小児看護専門家を養成する研

修および教育プログラムも検討していく必要がある。

子どもの場合は、成長と発達、それに応じた生活に対

する理解が重要であり、その理解の基に医療処置やケ

アがなされなければならない。現在、小慢事業におい

て登録される子どもは、年問約10～11万人いると報

告されている8）。

　慢性疾患は、経過が長い上、発作や制限された生活、

生命の危険、再発、入院や通院、または死などといっ

た多くの困難や苦痛が派生する。また、子どもや家族

にとっては、医療機関に入院している以上に外来通院

や在宅療養では、生活することの困難や苦痛が伴う。

その子どもたちが健全な発育をとげられるように、そ

して安定した家庭を実現し積極的な社会参加を促すた

めに、改めて保健・医療・福祉・教育が一体となって

サポートできるシステムが実現されなければならない

と考える。

　現在、厚生労働省は、小慢事業についてなんらかの

制度化を検討している。一方、患者団体も子どもの難

病を対象とした独自のサービスや法制化および制度化

を望んでいる。そこで、医療費の公費負担制度のみな

らず、療養環境の整備とサービスも検討されるよう提

言していくことが望まれる。そのための療養環境の整

備に必要な内容を検討し、そのモデルを早急に策定す

る必要がある。その上で、基本的なサポート内容を提

言していくことが今後の課題である。
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