
第23回全国遺伝子医療部門連絡会議
WS5アンケート結果

• 事前に内容を確認してください.

• 当日はグループワークを行います.

• ご自分の参加するグループの疾患ではどのようなことが想定されるか、
アンケート結果も参考に事前に各自で考えておいてください.



グループワークで検討する内容

•各グループで小児科と成人診療科の立場から意見
交換を行います。

1. 現場の課題や障壁に感じること

2. 小児科と成人診療科それぞれカウンターパート
への要望

3. 小児期における遺伝カウンセリングの課題

4. 実際の成功例のキーポイント

5. 性・妊娠・出産に関する支援の課題



グループ分け

A) ダウン症候群

B) 希少な染色体異常症・遺伝子異常症(知的障害を伴う)

C) 循環器疾患
(心筋症、遺伝性不整脈、遺伝性結合織疾患)

D) 筋強直性ジストロフィー



アンケート結果

















Q6-1-1 ＝ Q6-1の理由があればご自由にご記入ください。
定期的に受診するというモチベーションが保てなくなるようで、他に疾患を機に受診が再開するケース
を経験したため。

主治医との関係性が強いため

小児科ではほとんどの領域を診てもらえたのに、大人になったら臓器別に受診が必要なことを知らない、
もしくは小児科での診療に慣れてしまったがために、複数の診療科に受診することに対し不満・不安を
抱えている当事者の事例を知っているため

信頼関係が構築しにくい、疾患を知ってくれているか不安との声をよく聞きます

小児期の長い経過を診てきた小児科医との信頼関係があり、両親としては信頼している医療体制から離
れることに不安を感じているケースが多い。

成人診療に関する情報の少なさ。小児科の父権主義的な対応から変化することの不安

これまでの診療スタイルや医師を継続したいと考えている人が多い。

「小児科医が子どものことを一番よく知ってくれている」と考える親が多いことから

症例や疾患により異なると思います

移行後にそれまでと同様の医療を受けることができるかどうか心配されている家族が多い。

医療者と関係性がある先生であればまだ患者・家族の不安は軽減され、移行準備に向かえますが、まっ
たく知らない先生であったりすると話しが先延ばしになるように思います。























Q6-12 その他（自由記載）

小児科で定期フォローしている移行期年齢の方や成人が、救急を受診した
時、入院や転院が必要となった時に、受け入れ先や対応の難しさを感じま
す。

成人医療は臓器別での対応になるため、一診療科に全ての対応を依頼され
ると、受けることが困難となることが多い。マネージメントの中核となる
担当医が必要と考えられる。
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