












要  旨:「小児慢性特定疾患の療育の実態はどのようになっているか」というリサーチク

エッションに基づき、実体調査を行った。対象数は 6,000 人て疾患別の偏りの無いよう各

県で抽出した。回収率は 61.2%で、最終調査人数は 3,671 人であった。アンケート結果の

主要点は主治医に対する満足度は高いが、診察の待ち時間は 1時間程度が多く、診察時間

は 3～10 分程度が多く見られた。保健所等からの訪問サービスを受ける機会は現在不足し

ており、相談相手を必要としていた。病名告知は親に対して行われるのが中心で、学校で

は担任が中心であった。病気を理由にいじめを受けた例はほとんどなかったが、いじめを

受けた場合に相談できるのは、親族を除くと主治医であった。家族の希望として多かった

のは、医療機関における相談窓口の設置、小児慢性疾患に関する最新情報の提供、公的経

済援助の拡充強化等が多く見られた。今回のアンケートにより療育の実体は明らかになっ

たので今後は施策としての対応が必要である。


