
膠原病の小児患者に関する教職員の認識と
教職員が患者・家族に開示してほしい情報

北海道小児膠原病の会 さくま しほこ
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はじめに

• 膠原病の子どもは長期にわたって内服等の治療の継続を必要とする。

• より充実した学校生活を送れるように、家庭・医療機関・学校等が連携すること
が望ましい。

• 膠原病の小児患者に関する教職員の認識や、患者を担当する際に患者や家族に開
示してほしい情報について、のべられた文献を見つけられなかった。

• 本研究の目的；教職員の小児膠原病に関する認識や、教職員が患者・家族に開示
してほしいと思う情報を明らかにする。



研究方法１

• 研究対象者 北海道内の小中学校の教職員と養護教諭

• 手続き 北海道教育委員会及び札幌市教育委員会の許諾を得た。

• 調査期間 2024年5～6月。

• データ収集方法

北海道内の小学校954校、中学校574校、高等学校283校、

義務教育校26校、支援学校70校、合計1907校宛

依頼文、質問フォームのＱＲコードを発送



研究方法２

質問フォームの内容

一般属性、膠原病の疾患・治療に関する知識、膠原病の小児患者との関わりの経験、
膠原病の小児患者を担当する時の不安や配慮、小児患者のきょうだいへの配慮、小
児患者・家族に開示してほしい情報、意見等

倫理的配慮

• 本研究は「ヘルシンキ宣言」及び「人を対象とする生命科学・医学系研究に関す
る倫理指針」を遵守した

• 倫理的配慮として、個人情報保護、結果の開示について説明し、回答者自身が回
答することにより研究の同意を得た



結果
• 回収数は561名、回答率は29.4％、有効回答率97%

• 回答者の職種は

教諭

323名（58%）
養護教諭

237名（42%）

その他

1名（0%）

一般教諭 養護教諭 その他



結果
教員の勤続年数

1～5年

135人（22%）

６～10年

85名（14%）

11～20年

95名（16%）

21～30年

144名（24％）

30～40年

94名（16%）

40年以上

48名（8%））

１～５ ６～10年 11～20年 21～30年 30～40年 40年以上



結果
教員が在籍した経験のある学校種別（複数回答可）

幼保・子ども

12名（2%）

小学校

300名（53%）

中学校

286名（51%）

高等学校

115名（20%）

特別支援

59名（11%）

義務教育

13名(2%）

その他 6名(1%）

幼保・子ども 小学校 中学校 高等学校 特別支援 義務教育 その他



結果
教員が膠原病をもつ子を担当した経験

ある 74名

（13%）

ない 487名

（87%）

ある 74名（13%） ない 487名（87%）



結果
教員が膠原病の子を担当した時期

今 18名（24%）

１～5年前 24名

（32%）

6～10年前 11名

（14%）

11～20年前 13名

（17%）

21年以上前 10名

（13%）

今 18名（24%） １～5年前 24名（32%） 6～10年前 11名（14%）

11～20年前 13名（17%） 21年以上前 10名（13%）



結果
小児期に膠原病を発症することを知っているか。

知っている 349

名 （62%）

知らない 212人

（38%）

知っている 349名 （62%） 知らない 212人 （38%）



結果 症状・副作用として当てはまると考える症状
（複数回答）

0 50 100 150 200 250 300

指が黒くなり短くなる

食欲増進

ドライアイ

指先が冷えて変色する

集中しにくい

ドライマウス

食欲減退

抜毛薄毛

易感染

顔が丸くなる

指先のしびれ

頭痛

紫外線にい寄り発疹・発赤

皮疹

関節の変形

小さな関節の痛み

分からない

大きな関節の痛み

倦怠感



結果_膠原病の小児患者を担当する際に心配なこと
（複数回答）

11

87

88

107

117

119

141

201

259

283

303

344

361

480

0 100 200 300 400 500 600

心配や不安はない

遅刻早退欠席の学習対応

きょうだいへの対応

通院入院による学習の…

入院時の学習対応

進路就職の相談

学校が体調に悪影響

体育の授業

学校行事の対応

体調の急変

薬

宿泊型学習

体調変化時の対応

症状



結果_教職員が実施可能と考える配慮（複数回答）

0 100 200 300 400 500 600

配慮は考えられない

医療用ウイッグの装着を手伝う

易感染状況時にオンライン授業を行う

日焼け止め塗布を手伝う

体調不良時にオンライン授業を行う

院内学級への転籍手続きをする

入院時にオンライン授業を行う

宿泊型学習時の内服を手伝う

学習道具を学校で保管することを認める

体育時に別課題や見学を認める

学習道具を家族が運ぶことを認める

欠席早退時のプリントを後日渡す

外観から分らない症状の理解をクラスに求める

授業中のひざかけの使用を認める

外見変化時にクラスへの理解を求める

活動制限時にクラスへの理解を求める

宿泊型学習時に内服を見守る

レッグウオーマーやアームカバー、カイロの使用を認める

校外学習時の日傘やアームカバーの使用を認める

体育や校外学習時に半袖短パンにならないことを認める

登校時の日傘アームカバー

ウイッグの装着を認める

日焼け止めを認める

窓際の席にしない



結果_膠原病について調べる際に使うツール（複数回答）

0

20

23

40

62

87

195

227

265

274

394

451

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450 500

調べない

患者団体に電話

その他

小慢自立支援員

SNS口コミ

NHKサイト

製薬企業のサイト

当会サイト

市販の書籍

養護教諭

厚労省のサイト

小児科医



結果_
教職員が小児膠原病患者に開示してほしいと思う情報（複数回答）

5

138

144

203

220

241

308

323

363

422

491

541

0 100 200 300 400 500 600

特にない

きょうだい

部活

進路就職

学習

治療内容

友だち関係の悩み

小児科医の指示コメント

症状

生活上の注意点

本人の心配

本人が困っていること



結果
教職員が膠原病をもつ子どものきょうだい児を担当した経験

ある17名

（１3%）

ない

544名（97%） ある ない



結果_きょうだい児を担当した時期

今 3名（25%）

１～5年前 4名

（33%）

6～10年前2名

（17%）

11～20年前

2名（17%）

21年以上前

1名（8%）

今 １～5年前 6～10年前 11～20年前 21年以上前



結果_教職員の考えるきょうだい児に必要な配慮（複数回答）

6

8

258

321

336

340

351

355

446

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450 500

配慮できることなし

その他

プリントを託す回数を適切に

本人の忘れ物や注意力の低下

本人と話しあう時間を持つ

スクールカウンセラーの紹介

本人の食欲が落ちていないか

本人の生活リズムの乱れ

家庭環境の変化を保護者と共有



結論

• 教員は、小児患者を担当する際の不安は「症状のこと」と言う
一方で、症状・副作用の知識について問うと「わからない」と
いう回答が多かった。

• 教員は小児科医の指示を頼りにしていた。

• 教員は日焼け止めの塗布などが医療行為に当たらないなら可能
であると回答であった。

• 教員は小児患者自身から“困りごとや症状、望む配慮”を、保
護者から“家庭環境の変化や小児患者の症状や困っていること、
望む配慮の情報”を開示してほしいと考えていた。



本研究の課題

• 本研究では、養護教諭と教諭を分けて回答を得なかったため、
養護教諭と教諭の違いを明らかにすることができなかった。

• 調査に協力してくれた教員が対象としている子どもの年齢を明
確にしていなかったため、小学校、中学校、高校での教員が求
めている情報開示について具体的に明らかにできなかった。
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