














要約:小児慢性特定疾患研究事業に対する評価と小児慢性疾患 QOL 向上のための新たな施

策を検討するための基礎資料を得るため、現在小児慢性特定疾患研究事業の対象となって

いる各種疾患ならびに小児難病の親の会の会員に患児の実態についてアンケート調査した。

二つのアンケート調査の結果から、小児慢性特定疾患児は大学病院へ通院する件数が多い

こと、比較的近い医療機関へ通院していること(疾患によっては 2 時間以上かけて通院し

ている)、多くの例が入院を数回経験し、入院期間も長くなっていた。通院への付き添い、

家庭での介護は母親(一部父親)が行っており、慢性疾患児を抱える家庭では母親にかかる

負担がかなり大きい。親の会に所属している児の重症度は非常に高いが、ボランティアな

どの入っている件数は非常に少数であった。小児慢性特定疾患研究事業に対する認識は低

く、さらにこの事業が経済的援助であることを認識している件数は非常に少数であった。

保健所の相談業務への期待は福祉サービスの紹介や医学的知識の紹介が多くを占めていた。


