








要約:小児期の慢性疾患児のトータルケアを考える場合には医療面のみならず、日常生活の

実態や社会・教育面での実状、保護者や患児自身の不安や希望等を把握することが必要と

思われる。我々は当センター及び県下5病院の協力をえて、気管支喘息、てんかん、進行

性神経筋疾患の 3つの慢性疾患患児の保護者に対してアンケート調査を行った。計 531 通

の回答を分析してみると、疾患により医療ニード、経済的負担、疾患理解度に差があり細

かな対応が必要と考えられた。 


