




要約: Noonan 症候群の生活の質を重視したトータルケアシステムを構築するために、多

施設で本症候群の自然歴と合併症をアンケート調査し、自然歴に即応した本症候群の年齢

別のヘルスケアガイドラインを試作した。予測される発達上の問題と合併症の検討から、

乳児期では、自然歴と合併症に関する十分な説明、心理的およぴ社会的援助、専門家によ

る合併症の定期的なフォロー、再発危険率に対する遺伝相談、および知識の提供、幼児期

では発達異常に対する評価および療育指導、育児に関する家族への援助、泌尿器科的評価

および歯科保健指導、学童期以降では学習能力の評価と対策、成長障害の評価と成長ホル

モンによる冶療、性の発達障害に対する評価と勇気ずけが重要であると思われた。


