












要約:近年,慢性疾患,とくに先天異常の診断の多くは新生児期や乳児期早期になされるよ

うになった。早期に診断を受けた子どもとその家族が,最初のショックから立ち直り,豊か

で幸せな人生を送るためにはいかなる医療・福祉的援助が必要なのか,その指針を求めるた

めの研究は数多くなされているが,今回は先天性慢性疾患のモデルとしてダウン症児を選

び,その中でも研究者と接し本音の語れる親を対象にアンケート調査を行った。 


