












要約 Ⅰ 本年度は小児慢性神経疾患のなかで先天性無痛無汗症を取り上げて調査した。

Ⅱ 28 家族 29 名 83%の回答が得られ、既往症に口腔内損傷、重篤な火傷、外傷、骨髄炎、

シャルコー関節、体温異常をほぼ全例に、さらに年長に著明な発達遅滞と、熱性けいれん

を高率に認めた。入院の回数は 2～20 回で平均 6.1 回と多く、その 90%が付き添いを要求

されていた。

Ⅲ 兄弟は本人を憐憫し手助けをしたいと思い、親は目が行き届かなく友達関係に悪影響

を与えるのではと懸念していた。本人や兄弟の行動異常は急性疾患より高率で、具体的に

は異常な甘え、爪かみや抜毛、頻尿・おもらし、オナニー、幼稚な行動などの順で高率で

あった。

Ⅳ 子供の疾病が重症なほど親の人生観は激変し、父親の無職や不定期が多く、両親共に

肉体的・精神的負担を訴え、兄弟の問題や夫婦の連携にも苦慮していた。そして経済的な

問題を含め深刻であったが、親の会などの強い影響で前向きに努め、家庭機能を必死に保

とうとしていた。


